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V današnjem času ima veliko družin otroke z motnjami, tako s telesnimi nezmožnostmi 
in okvarami kot tudi mentalnimi. To posledično privede do doživljenjskega izziva, kako 
skrbeti in podpirati takšnega otroka. Ker so ti otroci omejeni do konca življenja 
(posledično se v večini niti ne poročijo in nimajo otrok), predstavljajo obremenitev in 
potrebujejo nego tudi v odrasli dobi (Song, Mailick in Greenberg 2018, 152). 
Starši otrok s posebnimi potrebami se poleg osnovnih izzivov telesne skrbi za otroka 
soočajo tudi z občutji krivde, pričakovanji in zahtevami, dolžnostmi, odgovornostjo, 
skrbmi, odpovedjo lastnim ciljem, odločanjem in načrtovanjem otrokovih aktivnostih. 
Občutki krivde lahko še bolj poglobijo nerešene konflikte v družini, pomanjkljive in 
netočne informacije o vzrokih diagnoze ter nereflektirano vedenje strokovnjakov in 
staršev. Ogroža jih tudi misel, da bodo vse življenje primorani ostati skrbni starši 
(Novljan 2004, 12–13). 
V magistrskem delu bomo obravnavali doživljanje materinstva pri otrocih s cerebralno 
paralizo (v nadaljevanju CP). Predvsem nas zanima, kako se matere soočajo z občutki 
krivde in sramu, ki so jim morda izpostavljene predvsem v socialnem okolju. Ideja za 
pisanje magistrskega dela se mi je porodila med opravljanjem fizioterapevtskega dela v 
poletni družinski koloniji v Elerjih z otroki s CP. Med enotedenskim druženjem sem skozi 
pogovore mater zaznala, da je velika težava pri soočanju z diagnozo teh otrok, saj ob 
rojstvu straši pričakujejo zdravega otroka. Poleg vseh težav, ki jih doprinese skrb in nega 
teh otrok, se temu kasneje pridružijo še očitki in sprejemanje takšnega otroka s strani 
okolice. Ob srečanju z materami teh otrok so se mi porodila predvsem vprašanja, kako so 
se matere soočile z diagnozo, kakšna stiska se je ob tem pojavila, kakšno podporo so 
imele pri doživljanju stiske, ali so potrebovale pomoč strokovnjakov, ali so doživljale 
same občutek krivde za otrokovo diagnozo, kako so se soočile s sprejemanjem in odzivi 
okolice na njenega otroka.  
Vsak starš namreč pričakuje rojstvo brez zapletov in da se bo domov iz porodnišnice vrnil 
z zdravim otrokom ter da bo življenje teklo nespremenjeno naprej. Težave pa se pojavijo, 
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ko prejmejo novico o drugačni diagnozi, kar starše sesuje. Posledično doživijo veliko 
stisko in stres. Posebej to doživljajo matere, saj so v večini primerov primarne skrbnice 
otroka in so z njimi večino časa. Lahko se soočajo z občutki lastne krivde, da so krive za 
otrokovo diagnozo, npr. da bi lahko ob določenih trenutkih ravnale drugače in spremenile 
potek razvoja. Skoraj vse se soočajo z občutki sramu, ko je potrebno z otrokom v javnost 
ali pa s tem, kako bodo novico sprejeli svojci, prijatelji in okolica. Ob novici, da je otrok 
zdrav, se odzovejo na to z občutki veselja, ko pa zvejo, da je otrok bolan, so ljudje po 
navadi zadržani in ne vedo, kako bi odreagirali na novico. Javnost še vedno ni dovolj 
seznanjena s tem, kako se soočiti z otrokom s CP.  
V teoretičnem delu magistrskega dela se bomo osredotočili na opredelitev CP, predvsem 
pomembnih značilnosti, vzrokov in ostalih pomembnih stvari glede poznavanja bolezni. 
Opisali bomo, zakaj pride do CP, kateri so dejavniki tveganja, klasifikacije, potek bolezni, 
zdravljenje. Nato bomo izpostavili izzive družinskega življenja v družinah, kjer so 
prisotni otroci s CP. V empiričnem delu bomo raziskali doživljanja mater, in sicer kako 
se matere soočajo s čustvenimi izzivi ob skrbi za otroka s CP ter kakšna je kvaliteta 
življenja mater ob teh otrocih. Zanimalo nas bo, kako se soočajo z vsakodnevnimi 
stresnimi situacijami, nato pa se bomo še posebej posvetili raziskovanju doživljanja 
čustev sramu in krivde, predvsem tega, kako ju matere prepoznajo, kako doživljajo njun 
vpliv na vsakodnevno funkcioniranje in vključevanje otrok in mater v socialno okolje. 
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1.  CEREBRALNA PARALIZA 
Razvojne nezmožnosti so kronične bolezni, ki pomembno vplivajo na razvojne procese 
pri otrocih. Ti otroci imajo značilne disfunkcije v motoričnih, kognitivnih, govornih in 
socialnih veščinah (Wang in Jong 2004, 334). Dandanes ima veliko staršev otroke z 
motnjami, pri katerih so prisotne tako telesne nezmožnosti in okvare kot tudi duševne 
bolezni. To posledično privede do doživljenjskega izziva, kako skrbeti in podpirati 
takšnega otroka. Ker so ti otroci omejeni do konca življenja (posledično se v večini niti 
ne poročijo in nimajo otrok), predstavljajo za starše obremenitev in potrebujejo nego tudi 
v odrasli dobi (Song, Mailick in Greenberg 2018, 152). 
Cerebralna paraliza (CP) je najbolj pogosta kronična bolezen oz. nezmožnost pri otrocih, 
s prevalenco 1,5–2,5 na 100 živorojenih otrok (O´Shea 2008, 816), ter spada med 
nenapredujoče okvare v gibanju in telesni drži, kar pa pripisujemo trajni okvari otroških 
možganov (Chen idr. 2014, 520). V Sloveniji je na leto diagnosticiranih 31–54 primerov 
CP (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe 2019). 
Motorične motnje pri CP pogosto spremljajo tudi težave senzorike, kognicije, percepcije, 
komunikacije, epilepsija in ostale živčno-mišične težave (Lee, Matthews in Park 2019, 
1–2). Osebe s CP se gibljejo s spremenjenim oz. abnormalnim tonusom na osnovi 
patoloških gibalnih vzorcev (Zadnikar in Rugelj 2008, 69) in imajo težave pri nadzoru 
drže, koordinacije in izvedbe gibanja (Korelc in Groleger Sršen 2019, 17). V razvoju 
možganov pride do motenj v delovanju skeletnih mišic, kar se kaže kot omejitev 
gibljivosti sklepov. Posledično se potem pojavijo strukturne spremembe in mišice nimajo 
več normalne dolžine (Matkovič idr. 2016, 60). 
Otroci imajo tako poleg težav z gibanjem tudi težave z aktivno interakcijo z okoljem in 
so pogosto pasivni in se s težavo odzovejo na svoje okolje (Korelc in Groleger Sršen 
2019, 17). Otrokov napredek je odvisen od tega, da ima ustrezno obravnavo in da je  
voden v ustreznem kontekstu. Problem pri otrocih s CP je oceniti med perspektivo 
normalne rasti in razvoja, ki je podoben med otroci normalnega razvoja, s tistimi, ki imajo 
obolenja in potrebujejo medicinsko zdravljenje (Miller 2005, 3). 
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Simptomi cerebralne paralize so navadno spastičnost (to je motnja gibanja, pri kateri je 
značilnost, od hitrosti odvisno ojačanje toničnega refleksa mišice na iztezanje z 
živahnejšimi kitnimi refleksi), spremenjene lastnosti mišic, prisotni oz. zadržani 
neonatalni refleksi, nehoteni gibi (diskineza, distonija), pareze – slabost mišic pri hotenih 
gibih, centralna diskoordinacija in pomanjkljivo procesiranje senzoričnega priliva v 
osrednje živčevje (Zadnikar in Rugelj 2008, 70).  
1.1 Dejavniki tveganja za nastanek cerebralne paralize 
Že v 19. stoletju je Sigmud Freud razvrstil vzroke za CP v tri kategorije, in sicer:   
• prenatalne (pred rojstvom),  
• perinatalne (med rojstvom) in  
• postnatalne (po rojstvu) (Panteliadis, Panteliadis in Vassilyadi 2013, 288). 
Prenatalni vzroki za nastanek CP so različne motnje v nevronih v zgodnjem razvoju 
živčnega sistema; spremenjen in moten dedni izvor; razne okužbe, ki se pojavijo v času 
nosečnosti; nedonošenost; pomanjkanje kisika v možganih zarodka; nepravilnosti 
posteljice; razne presnovne motnje pri materi ali otroku; razne nesreče matere; 
neskladnosti v krvni sliki med plodom in materjo; pri materah visok krvni pritisk; 
zdravila; onesnaženo okolje; mamila; rentgenski žarki; nesreče, kjer je ogrožen 
kardiovaskularni ali respiratorni sistem matere itd. (Vrlič Danko 2005, 15). 
Med vzroki, ki so pomemben rizični dejavnik za nastanek CP v perinatalnem obdobju, so 
prezgodnje rojstvo, poškodbe glave, meningitis, bilirubinska encefalopatija (Jan 2006, 
127), premajhna in nezadostna preskrba plodovih možganov s kisikom, imenovana 
anoksija.  
V obdobju po rojstvu, imenovanem tudi postnatalno obdobje, se pojavijo različni vzroki, 
kot so razne zastrupitve; možganske krvavitve; poškodbe otrokove glave; možganski 
tumorji; infekcije; huda poporodna zlatenica in ostale možganske okvare (Vrlič Danko 
2005, 15). 
Glede na klinično diferenciacijo in klasifikacijo ločimo dva načina motenj gibanja:  
1. način: glede na to, kateri del telesa je okvarjen. Ločimo: diplegija (dva uda), 
hemiplegija (ena polovica telesa) in kvadriplegija (vsi štirje udi). 
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2. način: utemeljen na kliničnem zaznavanju mišičnega tonusa med gibanjem, ki je 
nehoteno. Tako ločimo ataksijo, atetozo in spastičnost (Zadnikar in Rugelj 2008, 
70).  
Ta klasifikacija nadalje ločuje različne vrste CP, saj različni vzroki vplivajo na različne 
posledice. Prav tako je definirana nizka povezava med kliničnimi sindromi in 
nevropatološkimi poškodbami za nastanek CP (Panteliadis, Panteliadis in Vassilyadi 
2013, 288). 
Dejavniki tveganja za nastanke možganskih okvar so številni in so pogosto v sinergiji 
(Groleger Sršen 2014, 85). Velikokrat je za okvaro možganov vzrok bilirubinska 
encefalopatija (Jan 2006, 124), pri kateri gre za povečano koncentracijo nekonjugiranega 
bilirubina. Pomanjkanje kisika ob porodu naj bi bil redko vzrok za nastanek CP. Ob 
porodu naj bi različni vzroki in zapleti prispevali k 75 % vseh primerov s CP. Najbolj 
pogosto se razvije pri prezgodaj rojenih otrocih (Groleger Sršen 2014, 85). 
1.2 Oblike cerebralne paralize 
CP delimo na več tipov, med njimi so najpogostejše spastična, atetoidna, ataksična in 
mešana oblika (Higuchi idr. 2014, 1294). Pri določenih otrocih se lahko pojavi mešana 
oblika CP, torej kombinacija več različnih tipov, zato je pomembno, da ne vežemo 
specifičnih posledic samo na eno obliko (Vrlič Danko 2005, 16).  
• Spastična oblika 
Je najpogostejša oblika CP in gre za prevladujoče gibalne vzorce in specifične 
nezmožnosti (Ozkan 2018, 3132), vanjo pa diagnosticiramo otroke s povečanim mišičnim 
tonusom. Prizadet je predvsem del možganov, ki je odgovoren za nadzor mišic obraza, 
udov in trupa. Če pogledamo bolj natančno, so prizadeti nevroni, ki so odgovorni za hitro 
gibanje (Vrlič Danko 2005, 16). Gre za predvsem motorične nezmožnosti, kar vodi do 
dolgotrajne funkcionalne nezmožnosti (Ozkan 2018, 3132). Na prizadetem udu se ena 
mišica hitro in preveč skrči, medtem ko je nasprotna preveč šibka. Ti otroci imajo 
navadno nenormalno držo in refleksno aktivnost, ki je višja od normalne (Vrlič Danko 
2005, 16), kasneje pa se razvijejo rigidne mišične skrajšave zaradi spremenjene strukture 
in visoko elastičnih mišic, kar pa vedno bolj omejuje gibljivost sklepov (Matkovič idr. 
2016, 63). Spastičnost lahko napreduje v mišično togost, funkcionalne nezmožnosti in 
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atrofijo ter v primerih nezdravljenja vodi v mišično fibrozo, kontrakture in podmišične 
deformacije (Jan 2006, 124). 
Otroke s spastično obliko CP najpogosteje uvrščamo v naslednje skupine: 
• spastična diplegija (bilateralna spastičnost, pri kateri so spodnje okončine bolj 
okvarjene kot zgornje), 
• spastična hemiplegija (unilateralna spastičnost) in 
• spastična kvadriplegija (gre za okvaro spodnjih in zgornjih okončin) (O´Shea 
2008, 3). 
 
• Atetoidna oblika  
Atetoidna oblika je definirana s prostovoljnim nehotenim gibanjem sklepov. Ko mišični 
tonus ni stabilen, se pojavijo težave v simetrični poziciji mišic, kar povzroči večji mišični 
napor (Higuchi 2014, 1294). Pojavijo se nekoordinirani gibi, ki so lahko počasni, črvičasti 
ali pa zelo hitri. Prizadeti so možganski centri v osrednjem delu možganov, imenovani 
bazalni gangliji, ki skrbijo za koordinacijo drže in pomagajo pri nadzoru gibanja. Medtem 
ko otrok spi ali pa je sproščen, se ti gibi ne pojavijo, pretirani so samo, kadar pride do 
pretiranega giba (Vrlič Danko 2006, 16), še posebej pri dnevnih aktivnostih, kot so 
pisanje, hranjenje in hoja (Higuchi 2014, 1294). Inteligentnost otrok je pri tej obliki 
navadno normalna (Vrlič Danko 2005, 16). 
• Ataksična oblika 
Je najredkejša oblika CP in jo povzroča poškodba malih možganov. Navadno je prizadet 
center za ravnotežje. Mali možgani imajo funkcijo za sprotno popravljanje počasnih 
hotenih gibov, ki so nadzorovane z motoričnim korteksom (Vrlič Danko 2005, 16), zato 
se pojavijo izrazite psihomotorične upočasnitve in pomembne neprogresivne cerebelarne 
disfunkcije. Med disfunkcije spadajo nistagmus, intencijski tremor, dizartrija in ataksična 
hoja (McHale 2000, 270). Otrok, ki ima ataksično obliko CP, nima sposobnosti 
integracije informacij, ki so pomembne za njegov položaj ter ravnotežje v prostoru (Vrlič 
Danko 2005, 16). 
Motnje v motoriki se kažejo kot monoplegija, diplegija, hemiplegija, triplegija, 
kvadriplegija in dvojna hemiplegija. Spastična diplegija je najpogostejša oblika CP, pri 
kateri gre za primarno okvaro spodnjih okončin, medtem ko sta zgornji okončini le delno 
okvarjeni (Jan 2006, 124–125). 
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1.3 Preiskave za potrditev cerebralne paralize 
Za prepoznavanje okvare možganov pri otrocih se izvajajo različne preiskave, kot so: 
• slikovne preiskave (magnetna resonanca in računalniška tomografija), ki se  
izvedejo najprej, ko še ni znan vzrok za CP, 
• magnetna resonanca (bolj zanesljiva metoda), 
• genetsko testiranje in iskanje vrojenih presnovnih motenj (smiselno je takrat, ko 
ni jasnih podatkov o vzroku za okvaro ali pa s slikovnimi preiskavami ne najdemo 
sprememb v možganih), 
• genetski in vrojeni testi presnovnih bolezni v primeru, če najdemo neznačilne 
spremembe možganov,  
• preiskave v zvezi z motnjami strjevanja krvi v primeru, če se pojavljajo okvare 
možganov v obliki možganske kapi (Groleger Sršen 2014, 285–286). 
1.4 Klasifikacija otrok s cerebralno paralizo 
Motnjam gibanja so zelo pogoste pridružene tudi različne oblike motenj, in sicer se pojavi 
zaostanek v duševnem razvoju pri kar 52 % otrok s CP, pogosto so prisotne motnje v 
govoru in sporazumevanju v kar 38 %, motnje vida so prisotne v 28 % ter okvara sluha, 
ki je prisotna pri 12 % otrok s CP (Groleger Sršen 2010, 139). 
75 % otrok ima spastično obliko CP. Pojasnjujejo pa tudi, da imajo otroci poleg vseh CP 
v 36 % pridruženo še epilepsijo, od teh se v 70 % vsaj en epileptični napad pojavi v prvem 
letu otrokove starosti (Jan 2006, 124–125). Ti otroci so deležni tudi ustreznega 
zdravljenja za lajšanje napadov epilepsije (Radšel in Jekovec Vrhovšek 2014, 27).  
Med spastičnimi oblikami CP sta na prvem mestu s 37,5 % diplegija in kvadriplegija, za 
njima pa je hemiplegija s 25 % (O´Shea 2008, 3). 
Za razvrstitev otroka v posamezno obliko CP in ugotavljanje pridruženih motenj je 
potrebna celovita ocena, ki zajema različna področja, kot jih navajamo v nadaljevanju. 
• Ocena sposobnosti zgornjih udov in fine motorike 




• Stopnja I: zmožen je ravnati s predmeti brez omejitev in težav. Gibanje je lahkotno 
in nima težav z veščinami fine motorike.  
• Stopnja II: ena roka je brez omejitev in težav, medtem ko ima druga rahle težave 
pri prijemu. Obe roki skupaj imata omejitve, kar se tiče bolj finih motoričnih 
veščin.  
• Stopnja III: ena roka nima omejitev, druga roka pa nima funkcionalnih 
zmožnostih. Ena roka ima omejitve v večini primerov finomotoričnih veščin, 
druga roka pa ima edino zmožnost za prijem. Otroci potrebujejo pomoč pri 
nalogah, ki zahtevajo fino motoriko.  
• Stopnja IV: obe roki imata edino zmožnost samo za prijem. Ena roka ima 
zmožnost prijema, druga roka pa samo držati kakšno stvar (ne dosega ocene za 
pravilen prijem). Otroci potrebujejo pomoč pri večini opravil.  
• Stopnja V: otroci potrebujejo popolno pomoč pri vseh opravilih, saj imajo samo 
zmožnost držanja določene stvari v rokah (Elvrum idr. 2014, 5). 
 
• Ocena sposobnosti grobe motorike 
Poteka po fazah okvar otrok s CP: 
• Stopnja I: otroci imajo zmožnost hoje po ravnem in stopnicah, v zaprtem prostoru 
ali na prostem. Pri tem ne potrebujejo pomoči, začnejo pa tudi teči in se naučijo 
skakati. 
• Stopnja II: otroci lahko hodijo v zaprtih prostorih in na prostem, a pri tem 
potrebujejo pomoč v zahtevnih okoliščinah (stopnice, neravne površine). 
• Stopnja III: otroci so zmožni sedeti na stolu ter hoje v zaprtih prostorih s pomočjo 
pripomočka. Po stopnicah lahko hodijo samo ob pomoči druge osebe. 
• Stopnja IV: otroci so sposobni prehoditi kratko razdaljo, a v zaprtem prostoru in 
ob pomoči pripomočka ali odrasle osebe. Niso zmožni menjave smeri, držanja 
ravnotežja na neravni površini ter pogosto potrebujejo pripomoček. 
• Stopnja V: otroci potrebujejo polno pomoč pri gibanju, ne zmorejo držati glave in 





• Ocena sposobnosti komunikacije 
• Stopnja I: otroci se lahko sporazumevajo z družino in socialnim okoljem 
normalno in efektivno.  
• Stopnja II: komunikacija z družinskimi člani in okoljem ni ovirana, vendar 
potrebujejo več časa, da razložijo stvari.  
• Stopnja III: normalno se sporazumevajo z družinskimi člani, z ostalimi pa je 
komunikacija otežena.  
• Stopnja IV: ovirana, nedosledna komunikacija tudi z družinskimi člani.  
• Stopnja V: komunikacija je že redka, ovirana in neefektivna z družinskimi člani 
(Hidecker idr. 2011, 13). 
 
• Sposobnost  percepcije vida 
Pogosto so pri otrocih s CP poleg ostalih nezmožnosti, ki vplivajo na vključenost v 
socialno okolje, prisotne okvare vida. Najpogosteje naj bi bila prisotna ezotropija (oči 
bežijo proti notranjim kotičkom oči – škiljenje) in nistagmus (Alimović 2012, 97).  
Značilne so težave, ki jih imajo otroci pri določitvi odnosa med objektom in njihovim 
določanjem položaja v prostoru. Nimajo občutka, kateri predmeti so pod, nad, desno, 
levo, dlje ali bližje. 
Med sabo ločimo štiri vrste težav v vidni percepciji pri otrocih s CP: 
• težave v percepciji figura/ozadje, 
• konstrukcijske ali vidno-gibalne motnje, 
• vidno-prostorske ali vidno-perceptivne motnje, 
• težave pri razlikovanju dela in celote (Vrlič Danko 2005, 19–20). 
1.5 Terapevtski pristop in rehabilitacija otrok s cerebralno paralizo 
Za otroke s CP se vse izkušnje in spomini iz otroštva vrtijo okrog zdravljenja. Otroci 
različno dojemajo operacije, zdravljenja v tujini itd. Nekateri to sprejmejo pozitivno, 
nekateri pa negativno, odvisno tudi od odnosa s terapevti in strokovnimi delavci. Ker 
imajo ti otroci pogoste fizične težave, je v to usmerjena tudi glavnina rehabilitacije (Miller 
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2005, 4). Zato je za otroke zelo pomembna zgodnja obravnava s specialno-pedagoškimi, 
psihološkimi, terapevtskimi, medicinskimi in socialnimi postopki (Novljan 2004, 10).  
Rehabilitacija otrok s CP tako spodbuja z zdravjem povezane kvalitete življenja, kjer je 
cilj intervencij tudi razvoj hoje in ostalih funkcionalnih aktivnosti. V to splošno shemo za 
kvaliteto življenja pa spadajo poleg funkcionalnosti tudi psihično, socialno in mentalno 
zdravje (Chong idr. 2012, 2053).  
Začetno ocenjevanje otrok s CP vključuje nevrodiagnostiko, če ne gre za metabolične in 
genske nepravilnosti. Testi koagulacije se smatrajo za pokazatelje pri posameznikih, ki 
imajo hemiplegijo. Vsi otroci s CP so pregledani na psiholoških, oftalmoloških in slušnih 
ter logopedskih preiskavah (O´Shea 2008, 5). Strokovnjaki pa poudarjajo zgodnjo 
diagnostiko, rehabilitacijo, terapijo, svetovanje ter ostale obravnave, ki so ključne za 
otroka (Novljan 2004, 10). 
Tako naj bi obravnava na začetku obsegala: 
• Staršem oz. skrbnikom zagotoviti pravočasno medicinsko, socialno-pedagoško in 
psihološko spremljanje z namenom omiliti ali preprečiti nadaljnje motnje v 
razvoju, zagotoviti občutek varnosti in povezanosti. 
• Starši morajo pridobiti zaupanje v strokovnjake. 
• V procesu zgodnje obravnave se tudi otroka loči od staršev, za to pa potrebujejo 
otroci in starši ob sebi strokovnjaka, ki mu zaupajo (Novljan 2004, 11). 
Cilji terapevtske obravnave so v okviru bio-psiho-socialnega modela Mednarodne 
klasifikacije funkcioniranja naslednji: 
• izboljšanje ali povrnitev telesnih zgradb,  
• izboljšanje funkcioniranja ali izvedbe dejavnosti  
• in izboljšanje sodelovanja (Korelc in Groleger Sršen 2019, 17). 
Namen zdravljenja in medicinskih ukrepov je torej pri CP predvsem omogočiti čim bolj 
učinkovite gibe, kolikor dovoljujeta vrsta in obseg otrokove prizadetosti, ter čim prej 
začeti z obravnavo otrok s CP. Fizioterapevt je tu eden pomembnejših članov tima 




• Ukrepi na področju grobih gibalnih funkcij 
Pri tem je pogosto sodelovanje fizioterapevta in delovnega terapevta. Jasne informacije, 
kakšna točno naj bo terapija in kako intenzivna naj bo, še niso natančno dorečene. Poleg 
tega ni metod in točnih dokazov, katera terapija je učinkovitejša. Tudi vsak otrok je 
primer zase in ima specifične primanjkljaje, kar pomembno vpliva na izvedbo in kriterij 
rehabilitacije (Groleger Sršen 2010, 140).  
Sestavljajo se različni programi, ki so usmerjeni v izboljšanje motoričnih funkcij ter 
spodbuditev kompenzatornih mehanizmov, ki pomagajo pri izboljšanju motorike in 
preprečujejo nadaljnje mišično-skeletne težave pri obravnavi otrok s CP. Avtorji navajajo 
različne tehnike, kot so terapija po Vojti, botulin toxin za zmanjšanje spastičnosti, 
razvojno-nevrološke obravnave itd. Pomembno je, da odpravimo oz. zmanjšamo 
nepravilne in spremenjene gibalne vzorce (Ravnikar 2006, 39–40). 
• Ukrepi na področju govorno-jezikovnih motenj 
Velikokrat so pri otrocih s CP prisotne tudi govorne težave, ki pomembno vplivajo na 
socialno vključenost in sporazumevanje z okolico. Logopedija je usmerjena v pomoč pri 
izvajanju sposobnosti na področju sporazumevanja. Tu so v obravnavi prisotne naravne 
oblike sporazumevanja, uporaba simbolov, pripomočkov in poučitev sogovornikov 
(Groleger Sršen 2010, 143). 
• Ukrepi z omejevanjem pri hemiparetični obliki 
Pri otrocih s CP velja, da razvijejo različne tehnike in strategije izvajanja vsakodnevnih 
aktivnosti po poškodbi možganov, a pri nekaterih aktivnostih uporabljajo samo eno roko. 
Velikokrat se zgodi, da otroci na hemiparetično roko pozabijo in naredijo vse z zdravo 
roko. Več študij navaja pozitivno uporabo CIMT terapije, kjer se kombinirano uporabi 
omejevanje funkcije roke in poveča uporabo okvarjene roke (Groleger Sršen 2010, 141). 
• Ukrepi pri spastičnosti 
Spastičnost navadno spremljajo kokontrakcije, klonus in hiper-refleksija, zato je velik 
izziv obvladovanje spastičnosti v rehabilitaciji. Primeri zdravljenja so blokada perifernih 
živcev, peroralna zdravila, selektivna dorzalna rizotomija, operativni posegi na kitah in 
mišica, aplikacija baklofena idr. (Groleger Sršen 2010, 141). 
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Poleg vseh teh naštetih terapij in pristopov je treba sodelovati še z ostalimi strokovnjaki. 
Pri sodelovanju med strokovnjaki in starši v zgodnji obravnavi je pomembno še 
naslednje: 
• pridobiti je treba zaupanje družine, ki je zelo pomembno, 
• zbrati ustrezne informacije o otroku ter o celotni družini, 
• ovrednotiti in interpretirati informacije, ki se tičejo pedagoške in terapevtske 
obravnave, 
• določiti otrokovo stopnjo razvojnih zmožnosti in ciljev, 
• poskusiti vplivati na otrokovo okolje in ga spremeniti ter tudi vedenje okolice do 
otroka s posebnimi potrebami (Novljan 2004, 26). 
13 
 
2. DRUŽINA OTROKA S CEREBRALNO PARALIZO 
2.1 Stres v družini ob rojstvu otroka s cerebralno paralizo 
Starši vložijo veliko energije in skrbi v nego otroka s posebnimi potrebami, ki doprinese 
k spremembam družinske strukture na čustvenem, fizičnem in finančnem področju, a so 
kljub temu deležni ostalih čarov vzgoje in starševstva (Krstić, Mihić in Mihić 2015, 135–
136), čeprav je skrb za otroka s CP lahko zelo naporna in stresna (Davis idr. 2009, 63).  
CP ne prizadene samo otroka, ampak vpliva tudi na vse njegove družinske člane 
(Ahmadizadeh 2015, 16), ki se ob novici odzovejo s primarno, sekundarno in terciarno 
reakcijo na diagnozo, najpogosteje pa se celotna družina sooči s šokom, zanikanjem in 
depresijo (Isa idr. 2016, 72). Pri starših rojstvo otroka s CP povzroča največ občutkov 
izgube, žalosti v kombinaciji z depresijo, anksioznostjo in posttravmatskim stresom 
sploh, ko je diagnoza nepričakovana (Beck idr. 2004, 339; Fernández-Alcántara idr. 2015, 
93). Kasneje se soočajo z občutki krivde, sramu, jeze in neodločnosti. Končno občutje 
staršev pa so sprejemanje, pogajanje o diagnozi in prilagoditev na spremembo. Otrokova 
bolezen tako doprinese pomembne spremembe in efekte v celotni družinski sistem, še 
posebej v socialne okoliščine (Isa idr. 2016, 72). Starši navajajo, da jim skrb in nega 
otroka s CP predstavlja veliko breme in negativne izkušnje (Al-Gamal 2013, 292).  
Vsak starš ob rojstvu namreč pričakuje »idealnega otroka« (Marvin in Pianta 1996, 438),  
ko pa se rodi otrok s CP, doživijo preplet čustev in občutkov, ki so bolj kompleksni in 
težji ob novici o diagnozi, ter ko je le-ta bolj resna in je prisotna CP s težjo stopnjo. Vzgoja 
teh otrok zahteva od staršev večji napor in je tudi cenovno dražja (Fernández-Alcántara 
idr. 2015, 93). Želijo si, da bi bila ta situacija samo trenutne sanje in ne resničnost (Al-
Gamal 2013, 292). 
Za starše in otroka je čas diagnosticiranja otroka še posebej naporen in jih močno 
obremenjuje, saj se morajo še veliko naučiti. Medtem ko iščejo pomoči pri vzgoji in 
obravnavi otroka, se bojijo, da bodo strokovnjaki njihov strah potrdili ter da otrok pred 
tujo osebo ne bo pokazal vsega, kar zna. Zato so prvi stiki s strokovnjaki pomembni za 
razvijanje empatije, zaupanja, varnosti itd. (Novljan 2004, 35). 
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Starši tudi konstantno primerjajo druge zdrave otroke s svojim, razmišljajo o tem, da bo 
njihov imel drugačne aktivnosti kot ostali; da bo govoril drugače, če sploh bo; da bo na 
splošno potek razvoja popolnoma drugačen od ostalih otrok (npr. nečaki, sorodniki, ostali 
otroci v družbi) (Fernández-Alcántara idr. 2015, 97). Otrokove vedenjske težave se tudi 
pri otrocih s CP (odvisno od stopnje) kažejo kot oteženo funkcioniranje v družinskem 
sistemu. Vsekakor so starši postavljeni pred zahtevne naloge, kot so to, da se morajo 
soočiti z otrokovimi posebnimi potrebami, ter se tudi istočasno soočiti s svojimi željami 
in resničnostjo, da ne bodo imeli zdravega otroka. Sprejemanje otrokove motnje je 
odvisno tudi od vrste in stopnje otrokove okvare, značilnosti družine, čvrstosti družine in 
njenih podsistemov (zakonski partner, mati samohranilke itd.) in ostalih značilnosti 
družinskega sistema (Novljan 2004, 84–85). Posledično otrok s posebnimi potrebami 
doprinese tudi k spremembam v partnerskem odnosu, starševskih vlogah in vsakodnevnih 
navadah in veščinah matere in očeta  (Chen idr. 2014, 527).  
Starševska prilagoditev in sprejetje diagnoze je odvisna od iskanja rešitve glede diagnoze 
(Krstić, Mihić in Mihić 2015, 136). Večino otrok je v domačem okolju in oskrbi, le 
majhen delež jih biva v za njih namenjenih institucijah. Domače okolje namreč poveča 
otrokove zmogljivosti in sposobnosti ter zmanjša njihove nezmožnosti zaradi CP (Davis 
idr. 2009, 63).  
Rešitve in zaplete glede otrokove diagnoze tako od staršev zahteva kognitivne in čustvene 
procese. Kognitivno so starši primorani razumeti pomen in značilnosti diagnoze (v tem 
primeru CP). Čustveno pa potrebujejo izkušnje, sprejemanje njihovih občutkov 
razočaranja, bolečine, žalosti, jeze, krivde in ostalih občutij pri informacijah o tem, da 
ima njihov otrok resno bolezen. Nekateri starši lahko uspešno predelajo in sprejmejo 
otrokovo bolezen, kar jim daje občutke zadovoljstva, pozitivni pogled na življenje in 
družino (Beck idr. 2004, 340) ter se lažje in boljše povežejo in razumejo s svojim 
otrokom. To ne pomeni, da bo stres popolnoma izzvenel, ampak da bodo s temi 
pozitivnimi občutji lažje zdržali tudi v primeru, če pride do poslabšanja otrokovega 
zdravstvenega stanja (Krstić, Mihić in Mihić 2015, 136).  
Otroci s CP potrebujejo tudi več fizične podpore in imajo večjo nezmožnost za lažjo 
sprejetost sebe v socialno in fizično okolje. Te karakteristike zvišujejo težavnost za starše 
glede vključenosti v socialno okolje otrok. Strokovnjaki imajo tako pomembno 
odgovornost pri obvladovanju starševskega stresa in nalogo, da pomagajo ter so staršem 
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podpora (Wang in Jong 2004, 335–338). Kronični stres otrokove bolezni se prenese tudi 
na zdravje staršev. Pogosto je stalna nega in skrb za bolnega otroka vzrok za primanjkljaje 
na različnih področjih pri ostalih članih družine (Song, Mailick in Greenberg 2018, 152).   
Iskanje kombinacije najboljše skrbi in nege otroka z razvojnimi nezmožnostmi otroka 
predstavlja za starše stres. Starši otrok s CP so na začetku precej negotovi glede diagnoze 
in prihodnosti, obsedeni so z medicinskim preverjanjem in procesi za specifična področja 
pri otrokovem razvoju. Znatni stresorji, ki povzročijo nelagodje, depresijo in ostale 
težave, pomembno vplivajo na to, da se starši tem stresorjem prilagodijo in iz tega 
izluščijo najboljše (Krstić, Mihić in Mihić 2015, 135–136). Informacije glede 
starševskega stresa so lahko uporabljene kot načrt za intervencije s starši in njihovimi 
otroci s CP za zmanjšanje vzrokov za stres.  Intervencije dajejo možnosti za profesionalno 
oporo staršev, zato je pomembno razumevanje stresa, kar pomaga kliničnim 
strokovnjakom razviti podporne strategije, ki pomagajo pri težkih situacijah (Wang in 
Jong 2004, 335–338). 
Prilagoditev na otrokove nezmožnosti zahteva popolno sprejemanje njegove diagnoze 
CP, kar vključuje tudi čustvene in kognitivne procese, da ima njihov otrok kronično 
bolezen (Krstić idr. 2016, 2). Študije tako pogosto omenjajo stres staršev, ki vpliva na 
psihološko dobro počutje in kvaliteto življenja. Pogosto je ta v povezavi s samopodobo 
in odnosom med staršema, kar posledično vpliva tudi na anksioznost in depresijo, ki je 
najbolj pogosta pri materah (Isa idr. 2016, 73). Stres staršev je negativno povezan z 
zadovoljstvom v življenju (Lubiewska in Derbis 2016; 101; Wang, Huang in Kong 2017, 
6), kar se še posebej izraža pri starših, ki niso sprejeli diagnoze in so še pogosteje čustveno 
preobremenjeni z negativnimi mišljenji o otrokovi diagnozi in obtičijo na eni čustveni 
točki (Krstić idr. 2016, 2).  
Zato sta zelo pomembna intrapsihična faktorja samopodoba in samoučinkovitost, ki 
vplivata na kvaliteto življenja, saj imajo starši z boljšo samopodobo in 
samoučinkovitostjo boljše psihično in mentalno zdravje in so v odnosu manj anksiozni. 
Samopodoba pa naj bi bila pomemben napovedovalec pozitivnega dobrega počutja (Isa 
idr. 2016, 73). Tako lahko ti starši hitreje sprejmejo diagnozo na način, da se njihovo 
obdobje akutnega žalovanja hitreje zaključi in so prej pripravljeni na realno življenje in 
prihodnost z omejitvami. Hitreje so se sposobni soočiti in priznati lastna čustva in 
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spremembe ter so pripravljeni iti naprej v življenju kljub otrokovi diagnozi (Krstić idr. 
2016, 2).  
Programi za delo s starši morajo biti individualizirani in prilagojeni potrebam staršev in 
otrok. Večkrat je bilo dokazano, da je za zmanjšanje stresa in zaskrbljenosti pri starših 
bolj pomembno aktivno učenje staršev spretnosti za ravnanje z otrokom kot samo razlage 
in pojasnila. To vpliva na to, da starši občutijo manj stresa in depresije. Starši, ki so se 
udeležili programov za premagovanje stresa, kognitivnih terapij, učenja različnih 
spretnosti, so lažje premagali stres, zaskrbljenost, depresijo ter občutke krivde kot ostali 
(Novljan 2004, 79–80). 
Sčasoma starši ob ustrezni opori strokovnjaka stres in svoja čustva lažje obvladujejo in 
imajo več zaupanja vase, vsakodnevne aktivnosti in sproščeno premagujejo vzpone in 
padce, stvari, na katere ne morejo vplivati, jih ne vržejo več toliko s tira. V tako imenovani 
fazi normalizacije starši: 
• otrokove sposobnosti, omejitve bolj realno opazujejo, 
• ne bojijo se več toliko svoje in otrokove prihodnosti, čutijo se sposobne za 
reševanje problemov, 
• ne pričakujejo več čudežev, 
• imajo sposobnost sočustvovanja z drugimi in zagovarjajo svoja lastna stališča, 
• sposobni so regulirati in odriniti čustva sramu, krivde, jete, očitkov, 
• imajo boljši pogled na svoje življenje ter probleme, 
• lažje navezujejo stike s prijatelji in sorodniki nazaj, 
• zmožni so poskrbeti za potrebe ostalih družinskih članov, 
• nimajo več toliko slabe vesti, če ne zmorejo vseh opravil opraviti v enem dnevu, 
• straši tudi prenehajo otroka stalno učiti, stimulirati in so tudi igre in zabave z njim 
bolj sproščene, 
• nimajo več toliko občutkov krivde, če otrok na kakšnem področju ne kaže več 
toliko napredka, 
• ne razmišljajo več, kaj si kdo od prijateljev in ostalih družinskih članih misli o 
njihovi družini in o njihovem otroku (Novljan 2004, 92). 
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2.2 Skrb za kvaliteto življenja otroka s cerebralno paralizo 
Ne samo da so otroci s CP omejeni pri vsakodnevnih življenjskih aktivnostih, temveč te 
omejitve tudi negativno vplivajo na njihovo kvaliteto življenja. Kvaliteta življenja je 
definirana kot posameznikova vključenost in percepcija njegove pozicije v življenju v 
kontekstu njegove kulture in sistema, živijo pa v relaciji z njihovimi cilji, pričakovanji 
standardi in zanimanji (Chen idr. 2014, 520). Identifikacija faktorjev kvalitete življenja 
lahko izboljšuje tudi zdravljenje, nego in rehabilitacijske programe. Kvaliteta življenja pa 
je tudi zelo subjektivni koncept posameznikovega življenja (Ahmadizadeh idr. 2015, 16), 
zato vseh značilnih omejitev pri otrocih s CP ne moremo posplošiti in trditi, da imajo vsi 
otroci s CP enako dobro ali slabo doživljanje kvalitete življenja. Zagotovo pa imajo več 
omejitev. Značilne so težave pri usmerjanju in vzdrževanju pozornosti, procesiranju 
dražljajev, načrtovanju in izvedbi aktivnosti. Vse to negativno vpliva na vsakodnevne 
aktivnosti, kar lahko vodi v slabšo samopodobo, nizko samospoštovanje in socialno 
prilagajanje (Korelc in Groleger Sršen 2019, 17–18).  
Telesna okvara pri otrocih s CP je glavna težava. Otroci s CP ne morejo odpraviti težav 
z motoričnim razvojem. Njihovo netipično in nenormalno gibanje predstavlja težavo ter 
zahteva vsakodnevno skrb s strani staršev (Wang in Jong 2004, 335–338). Poleg tega 
dejavnika,  ki pomembno vpliva na kvaliteto otrok s CP,  so prisotni tudi drugi faktorji: 
družinski vplivi, družinski posnemalni vzorci ter tudi stres staršev, kar prikazuje 
pomembno vlogo pri otrokovem subjektivnem doživljanju okolice (Chen idr. 2014, 525).  
Starši otrok s CP nudijo otroku vsakodnevno skrb in nego ter podporo v življenju. Bolezen 
predstavlja veliko breme za negovalce (Isa idr. 2016, 72). Visoko kvalitetna nega, ki jo ti 
otroci potrebujejo, jim lahko podaljša življenjsko dobo, a posledično lahko vpliva na 
zdravje in kvaliteto življenja staršev (Davis idr. 2009, 63). Starši se tako spopadajo z 
različnimi specifičnimi težavami, kot so socialne in finančne težave (Nabawy Ahmed 
Moawad 2012, 78), saj je skrb za bolnega otroka veliko dražja kot skrb za zdravega 
otroka. Težave imajo tudi z zaposlitvijo, saj ti otroci potrebujejo celodnevno nego, zato 
je tu posledično več socialne izključenosti (Isa idr. 2016, 72–73). Posledično se zaradi 
otrokove nezmožnosti in bolezni pojavi stigmatizacija – socialna zaznamovanost, kot so 
stereotipnost, občutja ločenost in izolacije (Nabawy Ahmed Moawad 2012, 78). Lahko 
so deležni zmanjšanega zdravljenja v smislu, da jih ne vzamejo tako resno. Obravnavani 
so kot nespoštovani in odstavljeni od drugih zdravih ljudi. Posledično se starši pogosto 
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glede na otrokovo bolezen spopadajo z občutki sramu in se posledično izogibajo tudi 
ostalim socialnim dogodkom (Song, Mailick in Greenberg 2018, 153), kar vpliva tudi na 
kvaliteto življenja otroka. 
Na sodelovanje otroka v socialnem okolju vplivajo funkcijske zmožnosti in sodelovanje 
celotne družine v družabnih in rekreacijskih dejavnostih. Obseg težav na govornem in 
gibalnem področju zelo zmanjša sodelovanje in dostop do rekreativnih dejavnosti v 
skupnosti. Za spodbujanje razvoja na tem področju je npr. oblikovan model optimalnega 
sodelovanja otrok s telesnimi motnjami, ki je usmerjen v vključevanje medsebojnega 
vplivanja med posameznimi značilnostmi sodelovanja (sposobnosti otroka, družine in 
okolja) in dimenzijami sodelovanja (fizična, socialna in osebnostna dimenzija). Otrokovi 
in družinski interesi vplivajo na sodelovanje in udeležbo otroka pri dejavnostih. Fizično 
vključevanje torej pomeni vključenost otroka v dejavnost, družbena vključenost zajema 
medosebne medsebojne vplive med aktivnostjo, socialna pa temelji na samozavesti, 
socialnih prejemkih itd. (Korelc in Groleger Sršen 2019, 17). 
Če so starši zmožni integracije in sprejetja diagnoze in postavitev le-te v realno okolje ter 
usmerjajo pozornost na prihodnost, bodo lažje sprejeli diagnozo in tako lažje razrešili 
svojo žalost. Spremeniti morajo njihovo podobo popolnega otroka v podobo otroka s 
posebnimi potrebami (Krstić, Mihić in Mihić 2015, 136). 
Za spodbujanje in ohranjanje kvalitete življenja otrok s CP so velikokrat ustanovljene 
različne organizacije ali društva, ki podpirajo vse družinske člane otrok s CP. V Sloveniji 
deluje Zveza Sonček za CP že od leta 1983 na 15 različnih regijskih društvih po Sloveniji. 
V društva je vključenih prek 4.000 oseb s CP in drugih invalidnostih skupaj z njihovimi 
družinami. Glavno vodilo je zavzemanje za enake možnosti vseh prebivalcev ne glede na 
njihove telesne in intelektualne težave. Prizadevajo si ustvariti strpnost do drugačnih, 
socialno vključenost, vzpostavljati povezanost med društvi, pomoč pri iskanju 
zastopnikov, sodelovanje z drugimi državami itd. (Sonček 2011a). 
V okviru Sončka je organizirano veliko programov, projektov in izobraževanj za starše 
otrok s CP in celotne družine, kot so podpora in pomoč za boljšo kvaliteto življenja v 
obliki institucionalnega varstva za otroke, podpore družini, inkluzivnih počitnic, 
zdravstvenih terapevtskih kolonij in raznih delavnic za starše (Sonček 2011b). 
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2.3 Vloga matere v družini otroka s cerebralno paralizo 
McGuire idr. (2004, 54–55) navajajo, da gredo matere po rojstvu otroka s posebnimi 
potrebami skozi štiri korake procesa prilagajanja:  
• 1. korak: ko postane ženska mati otroku s posebnimi potrebami, se sooči z občutji 
strahu, šoka, žalosti, razočaranja, krivde itd. 
• 2. korak: prilagoditev novi obliki materinstva, saj je nega otroka s posebnimi 
potrebami bolj zahtevna in je potrebno veliko učenja in izkušenj, da dobro spozna 
svojega otroka. 
• 3. korak: soočanje z vsakodnevnimi težavami in prilagajanje na nov način 
življenja, saj se prioritete matere spremenijo in večino svojega časa usmeri v skrb 
za otroka. 
• 4. korak: proces sprejemanja ali zavrnitve otrokove diagnoze. 
Raziskave kažejo, da imajo matere otrok s CP nižjo kvaliteto življenja (Ahmadizadeh idr. 
2015, 15; Al-Gamal 2013, 293; Lee in Matthews 2019, 5; Wang, Huang in Kong 2017, 
2) kot matere zdravih otrok, saj je skrb za otroka s CP drugačna in bolj naporna ter zahteva 
več dela in skrbi kot pri ostalih otrocih (Ahmadizadeh idr. 2015, 15). Tako se posledično 
matere preveč osredotočijo na bolnega otroka in zanemarijo sorojence, partnerja in ostale 
prijatelje. Matere so v skrbi za otrokovo prihodnost, željne so odgovorov na vprašanja, 
občutijo lahko jezo do zdravnikov in strokovnjakov, ki so ji povedali za diagnozo. Prav 
tako lahko občutijo jezo na partnerja in na samo diagnozo. Tak negativen odnos matere  
lahko škodi otroku (Novljan 2004, 86). 
Otroci s CP zahtevajo in potrebujejo več pozornosti in nege kot ostali otroci, sploh s strani 
mater, ki so v večini družbe primarni skrbniki (Ahmadizadeh idr. 2015, 15; Lee, 
Matthews in Park 2019, 1). Nega in skrb za otroka z invalidnostjo zahteva dolgotrajno in 
specifično skrb in podporo, kar se pokaže pri materah na mentalnem zdravju, saj te 
okoliščine povzročajo več stresa in obveznosti (Ahmadizadeh idr. 2015, 15–19; Beck idr. 
2004, 340). Starejši kot je otrok, večje breme občutijo starši, sploh matere, ki imajo težje 
fizično delo in obremenitev pri dvigovanju, prestavljanju, kopanju, pomoči otroku pri 
uporabi stranišča, oblačenju in ostali asistenci (Al-Gamal 2013, 293).  
Dolgoročna skrb za otroka tako povzroča posledice na zdravju in kvaliteti življenja 
staršev. Kvaliteta življenja temelji na multipli dimenziji zdravstvenega statusa in dobrega 
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počutja. Pomembna sta tako fizično kot duševno zdravje. Specifični afekti dobrega 
počutja so pomembni pri tem, kako posameznikovo dobro počutje vpliva na bolezni, 
nezmožnosti in motnjo, saj imajo lahko v nasprotnem primeru zdravstvene težave mater 
negativen učinek na otroke, družino in okolje (Lee, Matthews in Park 2019, 1–2). Tudi 
strokovno osebje naj bi bilo opora in spodbuda staršem oz. materam pri psihoedukacijski 
podpori in reševanju problemov, s katerimi se soočajo (Al-Gamal 2013, 293; Nabawy 
Ahmed Moawad 2012, 78), še posebej pri materah, ki lahko postanejo zaradi svoje 
bolečine avtoagresivne. Na to vpliva preveliko prevzemanje odgovornosti za otrokovo 
stanje ter nemoči, kar lahko včasih vodi v misel na samomor (Novljan 2004, 87). 
Raziskava Krstić, Mihić in Mihić (2015, 140) s pomočjo intervjujev prikazuje tri 
poglavitne rizične faktorje pri materah, in sicer funkcionalni status otroka, nakopičen 
stres in depresijo mater. Rezultati prikazujejo efekte za razrešitev teh treh faktorjev. 
Matere, ki imajo razrešene rizične faktorje in imajo otroka s CP, ki boljše funkcionira, 
imajo manj teh rizičnih faktorjev. Otroci, ki imajo težjo obliko CP, prinesejo tudi več 
stresa in večje obremenitve ter prilagoditev mater. 
Poleg vsega pa raziskave kažejo, da je količina časa, ki ga matere posvetijo svojim 
otrokom, lahko že problematična, saj so svojim otrokom neprestano na voljo in nimajo 
prostega časa zase. Ves čas jim zapolni skrb, nega ter skrb za prostočasne dejavnosti 
otroka (Novljan 2004, 79). 
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3. ČUSTVENO DOŽIVLJANJE IN MATERINSTVO 
3.1 Čustva in čustveni procesi 
Čustva so opredeljena kot proces, ki vključuje vsako razburjenje ali beganje uma, 
hrepenenje, naše občutke, prav tako pa tudi vsako vznemirjeno ali vihravo duševno stanje. 
Ko doživljamo neko čustvo, avtomatsko vključimo občutke ter zanj pomembne misli, 
torej gre za biološka in duševna stanja ter pripravljenost na dejanje (Goleman 1997, 339).  
Čustva spadajo med najbolj kompleksne vidike našega delovanja (Bandel in Seljak 2016, 
79) ter jih dojemamo kot odziv nase in na soljudi okrog nas. Pobude, ki jih dobimo iz 
zunanjega sveta, glede na naše potrebe in želje zaznamo in se zavemo njihovih pomenov, 
jih s pomočjo čustev ozavestimo v duševnem procesu odločanja, izbiranja in te spontane 
telesne izraze povežemo ter nanje odgovorimo. To je proces, s katerim se človek prilagodi 
na spremenjeno situacijo oz. dražljaje v okolju (Kren Obran 2017, 14). 
Fiziologi so ugotovili, da so naše živčne poti za prenašanje negativnih čustev in občutkov 
iz možganskih centrov v mišične in druge gibe veliko obsežnejši in bolj številni kot pa po 
poteh s prijetnimi čustvi (Kren Obran 2017, 14). Čustva so namreč osnovno jedro naših 
notranjih in medsebojnih procesov, ki tvorijo občutek in izkušnjo samega sebe, zato je 
njihova predelava odvisna od organizacije jaza. Merilo, da smo določeno čustvo predelali, 
je naša sposobnost povrnitve konsistentnega vedenja, ko je čustvena motnja minila 
(Bandel in Seljak 2016, 79). 
Pri poznavanju čustev je pomembna tudi čustvena pismenost. To je sposobnost, da oseba 
lahko prepoznava in razume svoja in tuja čustva, poleg tega pa jih tudi ustrezno izraža in 
nadzoruje. Na verbalni ravni poznamo več interpretacij čustev, in sicer:  
• z neposrednimi detonacijami, ki ponazarjajo ali je oseba vesela, žalostna, jezna 
itd.; 
• z opisom dejanj npr. smehljanja, stokanja itd.;  
• z opisovanjem telesnih občutij osebe;  




Čustev je več vrst in tudi doživljamo jih na različne načine. Čustva delimo v različne 
skupine: 
• JEZA, ki vključuje razjarjenost, srditost, bes, užaljenost, nejevolja, sovraštvo, 
nasilje idr. 
• Naslednja skupina je ŽALOST, kamor vključujemo bridkost, gorje, otožnost, 
potrtost, samopomilovanje, obup ter tudi hudo depresijo idr. 
• STRAH je sestavljen iz anksioznosti, bojazni, zaskrbljenosti, tesnobe, groze, 
prestrašenosti, dvomov, tudi raznih fobij in paničnosti. 
• VESELJE vključuje srečo, radost, blaženost, navdušenje, ponos, užitek, strast idr. 
• LJUBEZEN temelji na odobravanju, prijateljstvu, zaupanju, prijaznosti, 
navezanosti idr. 
• PRESENEČENJE sestavljajo presunjenost, osuplost, pripadnost in začudenje. 
• GNEV vključuje prezir, zaničevanje, roganje, gnus, odpor, odvratnost idr. 
• Pod zadnjo skupino pa vključujemo SRAM, kamor spadajo krivda, zadrega, 
nejevolja, kesanje, ponižnost, žalitev idr. (Goleman 1997, 339–340). 
 
• Jeza 
Jezo občutimo kot pretok krvi po celem telesu, predvsem kot naval v zgornji del, in sicer 
v glavo in roke. To predstavlja njen fiziološko-energijski izraz. V jezi je velika moč, ki 
ima seveda svoj pomen: kadar je upravičena, nam je v pomoč, da se postavimo zase, da 
ukrepamo in se odzovemo odločno in pravilno ter da se soočimo s svojimi slabostmi in 
jih odpravimo. Bistveno pri soočanju z jezo je, da jeze ne čutimo več, da smo jo predelali 
in preobrazili. Potisnjena jeza je slaba in vpliva na naše počutje, občutke in zdravje. 
Depresija, apatija, odvisnosti so lahko posledice dolgotrajne jeze v notranjosti človeka. 
Potlačena jeza slabi tudi stik s samim sabo in zavedanjem lastnih potreb in želja (Novak 
Škarja idr. 2004, 70–71). 
• Žalost 
Žalost pogosto doživljamo kot neprijetno stanje, zato se to čustvo pogosto znajde med 
negativnimi in bolečimi čustvi. Med razlogi za žalost so najpogosteje ločitve, izgube, 
neizpolnjena pričakovanja, nedoseženi cilji itd. Žalost spremljajo nelagodje, 
pomanjkanja, obup, nemoč in bridkost. Spodbudi se tudi proces jokanja, ki nam spodbudi 
solze in s tem sprosti napetosti v telesu. Telo tako umirimo in mu omogočimo, da se lahko 
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odpočije. Prav tako pa žalost posamezniku omogoča, da se sooči z željami, cilji, ki jih ne 
more uresničiti ali zadovoljiti, hkrati pa omogoči jasnejše zavedanje tega, kaj je 
posamezniku res pomembno in vredno (Cvetek 2014, 55). 
• Strah 
Strah je eno najpogostejše občutenih stanj. Delimo ga na psihološki in fiziološki strah. 
Fiziološki ima varovalno funkcijo in je posledica nagona k samoohranitvi. Psihološki 
strah pa je vsakdanji spremljevalec, o njem ne govorimo radi. Strah na videz izdaja naše 
šibkosti, tudi nemoč, ki pa je ne želimo pokazati drugim. Strah je kompleksno in 
zakoreninjeno čustveno stanje v naši duševnosti. To občutimo vselej takrat, ko mu 
dovolimo, da usmerja naša ravnanja. Moč strahu je v tem, da ga zares ne poznamo, to se 
spremeni, ko ga spoznamo in se soočimo z njim, takrat se funkcija strahu močno spremeni 
(Novak Škarja idr. 2005, 85–86). 
• Veselje 
Veselje označujemo kot pozitivno čustvo, ki ga spremljajo prijetna občutja, prav tako pa 
ga doživljamo med sproščenimi aktivnostmi in igro ter ko se nam uresniči in izpolni 
kakšna želja. Doživljamo ga tudi v primerih, ko dosežemo kakšen cilj ali ko preprosto 
uživamo v kakšni aktivnosti in dejavnosti. Za posameznika je zelo pomembno čustvo in 
ga spodbuja k ponavljanju tistih dejavnosti, ki ga čustveno sprostijo. Spodbuja tudi 
procese novega učenja, vzpostavitev novih možganskih povezav, ustvarjanje novih 
mentalnih vzorcev itd. Že dojenček s svojim nasmehom pritegne ljudi v aktivno 
izmenjavo in ta moč pritegovanja pozornosti in bližine drugega ostane navzoča 
preostanek življenja (Cvetek 2014, 44–45). 
• Ljubezen 
Ljubezen igra pomembno vlogo v življenju vsakega človeka. Veliko je različnih načinov, 
kako se srečujemo z ljubeznijo. Ne samo da delamo tiste stvari, ki jih imamo radi ali pa 
čustva gojimo do posameznih oseb, ampak doživljamo različne vrste ljubezni. Ljubezen 
smatramo kot nekakšno notranjo silo, ki prežema, povezuje, drži skupaj celo stvarstvo in 
je tista energija, ki naj bi se izražala v vsakdanjem življenju, predvsem v odnosu do sebe, 
partnerja, otrok, staršev, prijateljev in drugih ljudi ter v stiku z naravo in živalmi. 
Ljubezen naj bi s sabo prinašala brezpogojnost, spoštovanje, nesebičnost, odprtost, 




Presenečenje spada pod izraz zanimanja, saj gre za poimenovanje zanimanja s srednjo 
intenziteto. Odziv presenečenja je utemeljen na obrambnem refleksu, ki ga določeni 
avtorji uvrščajo v kategorijo refleksnih odzivov. Presenečenje je bolj kratkotrajno čustvo, 
ki vključuje in je povezano z zanimanjem in strahom, kadar presodimo, da je presenečenje 
izzvano z ogrožajočim dražljajem (če tako oceni posameznik) ali pa gre za zanimanje in 
veselje, kadar je bilo presenečenje izzvano s prijetnim dražljajem (če tako oceni 
posameznik) (Cvetek 2014, 47–48). 
• Gnus 
Gnus je uvrščen bolj med refleksne afekte in ne toliko med osnovna čustva. Odziv gnusa 
je tako refleksen odziv organizma. Je občutje, ki se pojavlja kot odziv na nekaj, kar ni 
dobrega okusa ali kar ni prijetnega vonja. Glede na situacijo se organizem zaščiti, da vanj 
ne bi prišlo kaj zastrupljenega ali pokvarjenega, kar bi lahko ogrozilo zdravje in 
povzročilo bolezensko stanje. Ni vezan samo na hrano, ampak na vse, kar povzroči 
podobna občutja, torej tudi na vonje, dotike, poglede idr. (Cvetek 2014, 63). 
• Sram in krivda 
Pri doživljanju sramu je v ospredju občutek neustreznosti, v ozadju pa strah pred tem, da 
nas drugi ne bodo sprejeli takšne, kot smo. Zato ima sram veliko vlogo pri odraščanju in 
socializaciji, ko se otrok uči razlikovati med ustreznim in neustreznim vedenjem. V tem 
obdobju se otrok začne zavedati, da je ločeno bitje, prav tako pa se takrat v njem prebudijo 
želje, da bi ga ljudje sprejeli, hkrati pa strah pred zavrnitvijo (Novak Škarja idr. 2004, 
88). Sram pri otroku lahko izhaja iz travme iz otroštva, ki je bila prepletena z negativnimi 
sporočili, žaljivkami in nasiljem (Burns 2018, 10), zato se otrok izogiba tem situacijam, 
ki mu povzročajo negativna občutja (Novak Škarja idr. 2004, 88).  
Teorija sramu uči, da se majhen otrok uči prenašati pričakovanja staršev. Pozitiven sram 
je, kadar otroka zaščiti pred nevarnimi situacijami. Ko pa je sram povezan s travmo, takrat 
sram kot obrambni mehanizem postane toksičen, kar lahko vodi do akutnih sprememb v 
možganih. To izkrivljanje vodi do osramočenosti in otopelosti vseh prizadevanj po 
zakritju nečesa (Burns 2018, 11). Občutja sramu lahko tako pogosto skrijemo tudi za 
občutji krivde in povzročimo preoblikovanje zdrave oblike krivde v patološko. Zmožnost 
spoprijemanja s sramom je pogosto odvisna od kvalitete navezanosti s svojimi starši oz. 
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skrbniki iz posameznikovega otroštva. Večja nagnjenost za sram je povezana s starševsko 
zavrnitvijo, neodzivnostjo, zavračanji itd. (Cvetek 2014, 83). 
Kadar oseba naredi nekaj nesprejemljivega, občuti sram in krivdo. Sram je čustvo 
lastnega bitja, krivda pa lastnega vedenja. Sram zato povezujemo z begom, umikom, 
izogibanjem, krivdo pa z učenjem, spremembo vedenja, opravičilom in popravilom škode 
(Milivojević 2007, 573). Ker se sram pojavi prej, krivda pa kasneje v otroštvu (med 3. in 
5. letom), bo otrok za isto dejanje pri 2 letih začutil sram, pri 5 letih pa občutke krivde. 
Torej med normalnim razvojem čustvo krivde nadomesti čustvo sramu (574). Temeljna 
razlika med njima je ta, da pri krivdi občutimo negativno vrednotenje specifičnega 
dejanja, ki ga naredimo, pri sramu pa gre za negativno vrednotenje samega sebe kot celote 
(Cvetek 2014, 79). 
V primerih, ko je posameznik izpostavljen mnogim bolečim izkušnjam, kjer je deležen 
veliko negativnega vrednotenja s strani okolja, razvije prepričanja o tem, da je 
manjvreden. To vodi v to, da sebe vrednoti kot slabega in posledično doživlja veliko 
sramu. Večja nagnjenost k sramu vodi v večjo pojavnost depresije in več agresivnega ter 
delinkventnega vedenja. V situaciji, kjer se stori napaka, ki bi lahko izzvala le zdravo in 
funkcionalno občutje krivde in obžalovanje napake, namesto krivde prebudi občutke 
sramu (Cvetek 2014, 73).  
Pet dimenzij razlike sramu in krivde: 
• Krivda nas vodi k spravi, izpovedi in reparaciji, sram pa nas vodi v zanikanje, 
skrivanje in beg. 
• Krivda nam povzroči empatično držo, ki je bolj usmerjena na drugega, medem ko 
nam sram povzroči stisko nas samih. 
• Sram je tesno povezan z nekonstruktivnim izražanjem jeze in besa ter 
nekonstruktivnim reagiranjem na jezo in bes in je povezan s tem, da pripisujemo 
krivdo drugim. 
• Sram je večkrat in bolj povezan z več vrstami psiholoških težav in motenj kot pa 
krivda. 
• Občutljivosti, ki so povezane s sramom, so tesno povezane s tveganim, 
nezakonitim, neprilagojenim in antisocialnim vedenjem, medtem ko je krivda 




3.2 Doživljanje sramu 
Sram je čustvo, ki spada med negativna in boleča čustva, ker ga doživljamo kot zelo 
negativno in nezaželeno čustvo ter ga najtežje prenesemo (Cvetek 2014, 79). Sram je 
povezan tudi s strahom, da bi nekdo v nas odkril tisto, česar ne želimo deliti z drugimi in 
je po našem mnenju nesprejemljivo (Šinkovec 2011, 1). Gre za čustvo, ki je bolj 
globalnega izvora od nas samih, torej globlje doživljanje samega sebe kot neprimernega, 
nezaželenega ali nevrednega. Osredotoča se predvsem na preteklost (Cvetek 2014, 79).  
Sram se razvije zgodaj v prvih letih otrokovega življenja in je tesno povezan s 
posameznikovim razvojem individualnosti. Predvsem takrat, ko se otrok zave, da je 
ločeno bitje, dobi željo, da bi ga ljudje sprejeli, a vseeno se vzporedno pojavi strah pred 
zavrženostjo, ki je primarno čustvo v ozadju sramu. V psihičnem mehanizmu sramu igra 
pomembno vlogo projekcija (Ivandič 2004, 88). Tudi otrok se pred sramom zavaruje tako, 
da si pokrije obraz z rokami, se skrije za mater ali pa zbeži drugam (Šinkovec 2011, 1). 
Pomemben je že v zgodnjem razvoju, saj vpliva na osvajanje nekih družbenih norm in 
posledično socializacijo posameznika, ki verjame, da bo zavrnjen, če se splošnih načel ne 
bo držal (Milivojević 2007, 563). 
Sram je odvisen od reakcije drugih in od tega, kar mi sami verjamemo, da drugi mislijo 
o nas. Mi sami naše lastne predstave o tem, kaj je ustrezno in kaj ne, projiciramo na druge, 
potem pa reagiramo tako, kot da so to v resnici njihovi kriteriji (Ivandič 2004, 89). Sram 
je definiran kot nekakšna oblika strahu, ki ga posamezniki občutimo, medtem ko 
ocenimo, da smo z našim ravnanjem povzročili nekaj, da neki drugi posameznik misli o 
nas negativno. Človeku veliko pomenijo predstave drugih, ko pa naredi nekaj, kar odstopa 
od teh predstav, se pojavi sram. Posledično misli, da ga drugi ne sprejmejo takšnega kot 
je, da ga prezirajo in zavračajo (Milivojević 2007, 563).  
Sram je kot nekakšen čuvaj človekovih idealov, ponosa, vrlin in povezan s strahom, da te 
drugi ne bodo sprejeli takšnega, kot si, ker želijo in od nas pričakujejo popolnost. Človek, 
v tem primeru mati, je prav tako zmotljiv, ni popoln ter vsebuje veliko čustvenih 
zmožnosti. Že v otroštvu otrok nehote splete svoje ideale in jim potem sledi v odraslosti. 
Izbranim in negovanim duhovnim idealom potem sledi telo s svojimi občutki in človek si 




Oseba pogosto doživi neprijetnosti, to pa pripomore k temu, da se izogiba vedenju in 
situacijam, s katerimi je neprijetnost povezana (Milivojević 2007, 563). Sram je lahko 
tudi adekvanten, torej del normalnih, pozitivnih čustev, kadar opravlja razvojno funkcijo 
v otroštvu (568). Pomembno je, da odpravimo vzrok sramu in se ne ukvarjamo z 
olepševanjem samega sebe, ampak se soočimo z vprašanji, kaj nam čustvo sramu želi 
sporočiti. Poleg tega tudi občutja nevrednosti zamenjamo za občutja spoštovanja. V sebi 
poiščemo občutke vrednosti in da ob za nas pomembni osebi začutimo, da smo sprejeti, 
cenjeni in nekomu veliko pomenimo (Šinkovec 2011, 1). 
Če postane čustvo sramu nefunkcionalno, lahko vodi k patološkim simptomom, kot so 
depresivni simptomi, tesnobni simptomi, simptomi motenj hranjenja, nizka samopodoba, 
vedenjske težave in ostalo (Cvetek 2014, 82).  
3.3 Doživljanje krivde  
Kadar oseba oceni, da je z nekim svojim dejanjem povzročila škodo, ki ni upravičena in 
povzroči negativna občutja pri drugemu, občuti krivdo ali pa jezo nase. Ta občutja osebo 
motivirajo, da popravijo škodo, da izrazijo sočustvovanje (Milivojević 2007, 591). Če 
nimamo občutja odgovornosti, nimamo čustev krivde. Da se počuti človek krivega, mora 
misliti, da je odgovoren za nastanek teh posledic. Pri samo-jezi oz. samo-krivdi gre za 
sklop čustev do samega sebe in je del osebnostne strukture. Predvsem kadar oseba oceni, 
da je neupravičeno storila škodo oziroma ni preprečila tujega trpljenja, se en del osebnosti 
jezi, drugi, ki trpi jezo, pa doživlja krivdo (593–594). 
Krivda je boleče čustvo, kjer posameznik samega sebe ovrednoti kot odgovornega za 
kršitev pravil in standardov. Ker je boleče čustvo, se ga poskuša izogibati, kar stori s tem, 
da se izogne situacijam, ki sprožajo to čustvo. Pogosto je povezano z doživljanjem strahu, 
da ga bodo ostali grajali, da ga bodo zavrnili, imeli slabo mnenje (Cvetek 2014, 76). 
Krivda nas lahko nauči, kako živeti in biti v odnosu z drugimi, kakšni smo in kakšni 
želimo postati (LeBeau 2013, 17), zato je to zelo pomembno čustvo v odnosih in 
posameznika spodbuja h gradnji bolj harmoničnih odnosov. Situacije, ki vzbujajo krivdo, 
so lahko socialne ali pa nesocialne. Če so socialne, posameznikova vedenja povzročajo 
škodo drugim (zavrnitev pomoči bolni osebi, zloraba zaupanja, sramotenje druge osebe). 
Če so nesocialne, gre povzročena škoda samo na račun posameznika samega, ne pa tudi 
drugih (Cvetek 2014, 76). 
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3.4 Sram in krivda pri materinstvu 
Sram in krivda sta čustvi, ki sta pogosto definirani pri materinstvu (Liss, Schiffrin in 
Rizzo 2013, 1112), saj so v zadnjih letih matere veliko bolj zaposlene in imajo kariero. 
Tu so se pojavila vprašanja, če se soočajo z občutki krivde, ker so bolj odsotne in je težje 
usklajevanje med super mamo in kariero. Težko je uskladiti kariero in ob tem ne občutiti 
krivde, ker svojim otrokom ne morejo posvetiti toliko pozornosti (LeBeau 2013, 22) in 
se počutijo odgovorne za otrokov razvoj (Liss, Schiffrin in Rizzo 2013, 1112). Matere se 
po rojstvu otroka soočajo s težavami in izzivi, ki jih prinese materinstvo. Počutijo se, kot 
da delajo napake in da so slabe matere, ter jih posledično vodijo občutja sramu, krivde, 
negativne samopodobe (Dunford in Granger 2017, 1693) ter izčrpanost in nezadostnost. 
To je lahko tudi posledica visokih standardov v družbi o tem, kaj pomeni biti dobra mati, 
saj so pogosto obsojane s strani ostalih mater (Liss, Schiffrin in Rizzo 2013, 1112). Pomen 
besedne zveze »dobra mama« naj bi izhajal iz vpliva družbenega okolja ter kulturne in 
socialne pozicije oz. vloge matere v okolju. Matere skrbijo za nego, izobraževanje, 
socialni in čustveni razvoj otroka, »dobra mama« bi torej naj bila sposobna sprejeti sebe, 
v celoti poskrbeti za otroka ter biti sprejeta v socialnih in kulturnih okoliščinah 
(Muthukrishna in Ebrahim 2014, 370).  
Krivda se pri materah pojavi kot neizogiben in pridružen del materinstva, spada med 
najbolj uničujoče čustvo, kar navajajo, da bi morale imeti matere bolj pod nadzorom, saj 
lahko posledično prenesejo tveganje na otroke, da večja občutja krivde zaznajo kot 
anksioznost (LeBeau 2013, 22). Ker se preveč ukvarjajo z odzivi in pričakovanji okolice 
na to, da bi postale najboljše matere za svoje otroke, starši za svojo razlago čustvene 
izkušnje uporabljajo izraz krivde, bi bilo tu bolj smiselno, da bi uporabili tudi izraze 
čustvenih izkušenj sramu (Liss, Schiffrin in Rizzo 2013, 1112). 
Sram in krivda sta bolj definirana kot moralni in samoreflektivni čustvi, ki vključujeta 
evalvacijo osebe same in njeno relacijo s pomembnimi standardi. Brez sramu se mater 
ocenjuje kot slabo, nevredno in šibkejšo. Prav tako tudi vključuje intenziven strah pred 
izpostavljenostjo, negativnimi reakcijami in obsojanji s strani drugih. Krivda pa je 
opisana kot specifično vedenje, za katerega je posamezniku žal in temelji na negativni 
evalvaciji celotnega selfa (Dunford in Granger 2017, 1693). Sram vključuje tudi 
hrepenenje po zakrivanju, prikrivanju nečesa, medtem ko krivda vključuje samoočitanje 
za določene slabe odločitve v življenju. Glede na to lahko rečemo, da bodo matere, ki se 
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doživljajo negativna občutja in mislijo, da ne uživajo v svojih idealih starševstva, prej 
doživele občutke sramu kot pa občutke krivde (Liss, Schiffrin in Rizzo 2013, 1113). Sram 
naj bi imel značilno močnejše povezave z depresivnimi simptomi pri materah (Dunford 
in Granger 2017, 1693), saj se tiste z nagnjenostjo k izkušnji sramu, negativni evalvaciji 
sebe in strahu pred okolico bolj spopadajo z depresijo, kot pa tiste, ki so bolj nagnjene h 
krivdi (1697). 
Pomembno je, da se definirajo materine izkušnje občutkov sramu, saj ima sram resnejši 
psihološki učinek kot pa krivda in pogosteje vodi v depresijo. Problem je v dojemanju 
materinstva, saj javnost in okolica po nekih splošnih standardih zahtevata in prikazujeta, 
kaj pomeni biti popolna mati, to pa določenim materam daje občutke krivde in sramu, ker 
same niso takšne in ne zadostujejo splošnim standardom. Strah pred ocenjevanjem in 
obsojanjem s strani drugih materam še posebej daje občutke sramu in krivde, da niso 
popolne (Liss, Schiffrin in Rizzo 2013, 1113). 
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4. OPREDELITEV PROBLEMA TER IZBOR METODE                       
RAZISKOVANJA 
4.1 Raziskovalni problem in cilji raziskave 
Cerebralna paraliza spada med najpogostejše nenapredujoče okvare možganov. Zaradi 
težav na senzornem, kognitivnem, motoričnem in ostalih področjih ti otroci potrebujejo 
stalno nego in pomoč staršev. Različni avtorji in članki se spoprijemajo s težavo, kako 
rojstvo otroka s posebnimi potrebami spremeni strukturo družinskega sistema. Najprej se 
pojavi situacija, ko gre za otrokovo sprejemanje diagnoze, ki vključuje občutke jeze, 
nemoči, sramu, krivde. To pa posledično doprinese k spremembam v socialnih 
okoliščinah družine (Isa idr. 2016, 72). Ker so matere v večini primerov primarne 
skrbnice teh otrok, se spopadajo z različnimi težavnimi občutji. Pogosto doživljajo 
občutke sramu, krivde, žalosti in ostala občutja. Tako potrebujejo čustveno in moralno 
podporo pri soočanju z vsakodnevnimi težavami in soočanjem z okolico ob otrokovi 
diagnozi (Ahmadizadeh idr. 2015, 15–19). 
V magistrskem delu smo se osredotočili predvsem na doživljanje mater otrok s CP. 
Večina raziskav je na tem področju osredotočenih na doživljanje odnosa med staršema in 
partnerstva, tu pa želimo ugotoviti, kaj doživljajo matere. Predvsem nas zanima, kako se 
soočajo z doživljanji, ko se v družino rodi otrok s CP, kako se spoprijemajo z odzivi 
okolice itd. Poleg splošnega doživljanja in spoprijemanja s težavami v vsakdanjem 
življenju, ki jo doprinese bolezen otroka, smo se še posebej osredotočili na doživljanje 
občutkov sramu in krivde. Kot razlaga Cvetek (2014, 73), je posameznik, ki je 
izpostavljen sramu in krivdi, ki sta negativni občutji in se pojavita v bolečih izkušnjah, 
deležen veliko negativnega vrednotenja s strani okolice. Posledično se lahko razvije 
prepričanje, da ni dovolj vreden. Vse to pa vpliva na to, da se spopada z občutki sramu in 
krivde glede na svojo situacijo. Tu so se nam pojavila vprašanja, kako se ti dve čustvi 
kažeta tudi v materinstvu pri materah otrok s CP, zakaj je temu tako, kaj matere doživljajo 
ob tem, kaj so pogrešale in kaj jim je pomagalo pri soočanju s temi občutji.  
Do sedaj podobne raziskave, usmerjene posebej na sprejemanje in doživljanje mater otrok 
s CP, nismo zasledili, prav tako tudi ne raziskave, ki bi raziskovala doživljanje občutij 
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sramu in krivde, ki jih morda matere čutijo pri soočanju z okolico in diagnozo. Večinoma 
se raziskave posvečajo zdravstvenim vidikom cerebralne paralize ter na splošno otrokom 
in staršem s posebnimi potrebami. Zaradi navedenih razlogov je osnovni namen 
raziskovalnega dela magistrskega dela osredotočiti se na specifično področje doživljanja 
mater otrok s cerebralno paralizo, in sicer na doživljanje sramu in krivde.  
V raziskavi smo se osredotočili predvsem na dve raziskovalni vprašanji: 
- Kaj matere doživljajo ob diagnozi CP (soočanje z diagnozo, sprejemanje, težave)? 
- Kakšno je doživljanje mater pri soočanju z okolico in soočanju z občutki sramu 
in krivde glede otrokove diagnoze? 
Glavni cilj naše raziskave je v socialnemu okolju doprinesti k razumevanju okoliščin 
starševstva otrokom s CP, da bi lažje in bolje sprejemali otroke s CP in nudili materam 
oporo pri njihovem socialnem vključevanju in procesu sprejemanja in doživljanja otroka 
s CP (predvsem na poudarku sramu in krivde). S tem poglobljenim znanjem na področju 
CP želimo pomagati in doprinesti tudi k boljšemu in učinkovitejšemu delu strokovnjakov 
različnih timov, da bi se med sabo bolj povezovali in usmerili pomoč in podporo tudi k 
materam otrok s CP. 
4.2 Fenomenološka metoda 
Ker smo se osredotočili na raziskovanje doživljanja mater otrok s CP, smo se odločili za 
raziskovalno metodo uporabiti fenomenološko metodo.  
Fenomenologija je veja psihologije, ki se je pričela razvijati okrog leta 1900, in sicer s 
publikacijo Edmunda Husserla, v kateri je predstavil novo smer raziskovanja fenomena 
zavedanja. Pred njim je Wundt raziskoval bolj empirične metode, ki so temeljile na 
številkah in nerealnih objektih, medtem ko je fenomenologija temeljila na izkušnjah in 
doživljanjih (Giorgi, Giorgi in Morley 2017, 176–177). V fenomenološkem raziskovanju 
gre za kvalitativni raziskovalni pristop, ki se posveča predvsem raziskovanju doživljanja. 
Raziskovalca namesto objektivnih opisov in teorij zanima predvsem človekovo živo 
izkustvo oziroma doživljanje (torej od znotraj). Fenomenologija se zavzema za 
raziskovanje izkustva, brez da bi se spuščala v metafizično in teoretsko spekulacijo. Gre 
za metodološko kategorijo, ki zajema vse empirične raziskovalne metode, pristope, 
načine zbiranja in analize gradiva (Kordeš 2008, 9–14). 
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Osnovne smernice Husserlovega raziskovalnega načrta so torej bile: 
• da se osredotočamo predvsem na fenomene, torej stvari v našem izkustvu;  
• pravilo, ki govori o tem, da ne razlagajmo ampak opisujmo, ki naj bi bila 
najpomembnejša metodološka smernica za ta tip raziskave, saj gre za bolj 
kompleksno izvedbo; 
• ter da se vzdržimo ocenjevanja realnosti opaženih fenomenov, da brez 
intersubjektivnosti težko ločimo med iluzijo in resničnostjo (Kordeš 2008, 12–
13). 
Pri kvalitativnem raziskovanju se preučuje posameznike, skupine kot nekakšno celoto v 
njihovem realnem okolju, vsak posameznik je tako neločljivo povezan z okoljem, ki tvori 
njihov družbeno-kulturni, predvsem pa naravni kontekst (Kordeš in Smrdu 2015, 16). Je 
dinamičen, neurejen proces, ki povezuje probleme, teorije, metode, načrte, strategije, 
tehnike ter zbiranje in analizo podatkov, ki jih pridobimo s pripovedovanjem 
posameznika (27). Todres (2003, 197) tako navaja tri pomembne točke fenomenološke 
metode, in sicer: jezik, ki se približa posamezniku, v smislu da se približamo izkušnji 
posameznika in njemu samemu ter ga sprejmemo bolj subjektivno; nato da sledimo 
pomembnosti konkretnih posameznikovih izkušenj, ki so začetno izhodišče našega 
ocenjevanja in razumevanja fenomena; ter pridobimo rezultate, ki so osebne zgodbe 
posameznikovega doživljanja in razumevanja ter pomenijo več kot pa splošne definicije 
fenomenov. 
Pri kvalitativnih raziskavah se bolj briše meja med objektivnim in subjektivnim, saj težko 
gledamo na socialne sisteme na podoben način, kot pa gledamo fizikalne entitete. Temelj, 
na katerem gradimo, je predvsem fenomenološko spoznanje, da je izkustvo oziroma 
človekovo prvoosebno doživljanje primarno. Misli, pomeni, občutja, vizije, slike … nič 
od tega ni v našem zavestnem doživljanju. Fenomenološko raziskovanje se torej 
osredotoča na to, da opazujemo živo, neposredno izkustvo (Kordeš 2008, 12). 
Prednosti fenomenološkega raziskovanja v psihologiji so tudi predvsem uporabnost 
jezika, ki upošteva človeško udeleženost, upoštevanje individualne – konkretne izkušnje 
kot začetne točke raziskovanja ter izražanje rezultatov, ki ni deterministično in jih ne 
obravnavamo kot absolutno resnico, ampak kot možnosti, ki so odvisne od konteksta 





Udeleženke za namen našega raziskovanja so bile izbrane namensko. Za vključenost 
udeležencev v raziskovanje s fenomenološko metodo je pomembno, da so izbrani 
udeleženci izkusili nek fenomen, ki ima skupno tematiko, so hkrati predmet preučevanja 
ter da so sposobni ubesediti in nasloviti osebna doživljanja ter jih deliti z raziskovalcem. 
V naši raziskavi so sodelovale matere otrok s CP. Udeleženke so bile stare med 30 in 49 
let, njihovi otroci pa so bili stari med 8 in 16 let. Delno je udeleženke k sodelovanju in 
raziskavi povabila raziskovalka (avtorica magistrskega dela) na podlagi poznanstev, ki so 
vključene v društvo Sonček s cerebralno paralizo, del udeleženk pa se je odzvalo na 
povabilo nevrofizioterapevtke v Centru za zgodnjo obravnavo otrok Posavje.  
Pogoj za sodelovanje v raziskavi je bil, da so otroci mater stari med 5 in 18 let in imajo 
kot glavno diagnozo cerebralno paralizo (tudi če so pridružene ostale bolezni k CP, saj je 
CP kot samostojna bolezen redka). Vse matere so bile poročene. Dve materi sta imeli 
hčerki s CP, ki sta edinki. Ena mati ima tri otroke, med katerimi ima drugorojeni CP, dve 
materi pa imata dva otroka, pri katerih ima prvorojeni otrok CP. 
5.2 Uporabljeni pripomočki 
Podatke smo zbirali s pomočjo polstrukturiranih intervjujev, ki smo jih posneli z 
diktafonom. Vse udeleženke so se strinjale s snemanjem in predhodno podpisale izjavo o 
zasebnosti in informiranosti (priloga i). Vnaprej smo zastavili izhodiščna vprašanja, ki 
smo jih oblikovali na podlagi pregledane literature. Vprašanja so bila jasna in so 
spodbujala k prostemu govorjenju o doživljanju in občutkih. Če je bilo treba, smo 
postavili podvprašanja in usmerjali intervju, da nismo zašli s teme pogovora. 
Z udeleženkami smo vzpostavili čim bolj zaseben, sočuten, prijeten in odprt pogovor. Z 
eno udeleženko smo morali opraviti intervju prek video konference, saj so epidemiološke 
razmere, ki so v tem času vladale v državi (ukrepi za omejitev širjenja virusa COVID-19 
v marcu 2020), onemogočale osebni stik. Prav tako smo tudi ta intervju zvočno posneli. 
Vse posnetke smo transkribirali, pri čemer smo poskrbeli za primerno anonimnost 
34 
 
intervjuvank. Po prepisu smo naredili analizo besedil in oblikovali povzetke  posameznih 
intervjujev. Intervju smo začeli z začetnimi vprašanji, ki se nanašajo na splošno področje 
doživljanja, sprejemanja diagnoze, soočenja z okolico ter kako je diagnoza vplivala na 
družinsko strukturo. Nato so sledila vprašanja, kjer smo se osredotočili na doživljanje 
občutja sramu in krivde ter stiske, ki so jo ali jo še doživljajo v materinstvu otrokom s 
CP, kako so se soočile s tem in kaj jim je bilo v pomoč. 
V intervjuju smo zastavili naslednja vprašanja: 
1. Kako in na kakšen način ste izvedeli, da ima vaš otrok diagnozo CP? 
2. Kakšni so bili občutki soočanja z otrokovo diagnozo? Kaj ste ob tem doživljaji?  
3. Kako dolgo je trajal proces sprejemanja otrokove diagnoze? Ste ob tem 
potrebovali kakšno strokovno pomoč? 
4. Ali ste doživljali stisko in kakšna je bila ta stiska, ko ste bili z otrokom v družbi?  
5. Kako se počutite danes ob odzivu okolice na vašega otroka?  
6. Katera je bila najbolj negativna izkušnja odziva okolice na vašega otroka, ki vam 
je pustila največ stiske? 
7. Kako ste se soočili z odzivi okolice, ste doživljali občutke sramu, ko ste morali iti 
v javnost? Ste pred okolico »olepševali« in zmanjševali resnost diagnoze vašega 
otroka? 
8. Kako ste se soočali z občutki krivde pri soočanju z diagnozo? Ste se krivili za 
otrokovo diagnozo? 
9. Kaj menite, da vam je bilo v pomoč pri soočanju z občutki sramu in krivde? 
 
Vprašanja za polstrukturiran intervju smo oblikovali na osnovi teoretičnega raziskovanja 
področja teme magistrskega dela. Pred izvedbo intervjujev smo natančno predelali 
teoretično podlago teme, ki nas je zanimala. S prebiranjem literature in selekcijo številnih 
člankov in podatkov smo ugotovili, da je na tem področju raziskano precej malo. Večina 
raziskav je usmerjena v partnerski odnos ali pa na zdravstveno področje otrok s CP. Glede 
na literaturo in izkušnje v poletnih kolonijah s starši otrok s CP smo oblikovali 
polstrukturiran intervju z vprašanji, ki so nas zanimala. Na začetek smo postavili nekaj 
vprašanj o splošnem dojemanju in doživljanju diagnoze otroka s CP, nato pa smo se proti 
koncu osredotočali na stisko in doživljanje sramu in krivde, ki jo te matere občutijo in se 
s temi občutji soočajo. 
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5.3 Postopek raziskave 
V fenomenološko metodo intervjujev so tako vključene tri faze, in sicer: 
• zbiranje opisov doživljanja (aktivnosti pred intervjujem in izvedba intervjuja), 
• analiza opisov doživljanja in 
• oblikovanje glavne/splošne strukture raziskovalnega doživljanje (aktivnosti po 
izvedbi intervjujev) (Polkinhgorne 1989, 46–56). 
 
Naša oblika raziskave je, kot navajata Kordeš in Smrdu (2015, 29–30), usmerjena v  
globinsko raziskovanje doživljanja, ki je potekalo z intervjuji z odprtimi vprašanji, ki so 
spodbujala k prostem govoru, trajali so nekaj čez 30 min, potekali so z osebnim stikom 
ter usmerjali v večjo poglobitev v raziskovano tematiko. 
5.3.1 Zbiranje opisov doživljanja 
Pred izvedbo intervjuja smo natančno pregledali strokovno literaturo na področju 
doživljanja mater otrok s CP. Iskali smo literaturo v slovenskem in angleškem jeziku, ki 
je dostopna širši populaciji s pomočjo iskalnih baz, kot so COBISS, RUL, ScienceDirect, 
Ebscohost itd. Na podlagi pregledane literature smo ugotovili, da je velik primanjkljaj 
raziskav na tem področju, še posebej na področju doživljanja mater. Velik del literature 
je o temah s področja starševstva in partnerstva. Posebej o materah otrok s CP pa je zelo 
malo gradiv. Seznanili smo se tudi s kvalitativnim pristopom raziskave in fenomenološko 
metodo. Opise doživljanja smo zbirali s pomočjo že vnaprej sestavljenega 
polstrukturiranega intervjuja z udeleženkami. 
Opredelili smo kriterije za vključitev udeleženk v intervju in potencialne udeleženke 
seznanili z namenom in potekom raziskave, kar so potrdile s podpisom soglasja (priloga 
1). K sodelovanju smo jih povabili ustno ali elektronsko prek poznanstev, del udeleženk 
je pomagala izbrati tudi ga. Metka Polšak, nevrofizioterapevtka v Zdravstvenem domu 
Krško. Vse udeleženke z družinami so v sklopu otrokove bolezni vključene tudi v društvo 
Sonček za cerebralno paralizo. 
V intervjujih z materami otrok s CP smo se osredotočili na to, da so se približale svojemu 
doživljanju, sprejemanju in soočanju z diagnozo in vsakodnevnimi aktivnostmi. 
Raziskovalka je bila pozorna na vse odzive vprašane osebe. To pomeni, da je opazovala 
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tudi neverbalno komunikacijo, premore, zamike, mimiko obraza, ton govora ter razne 
druge dinamike med pogovorom, kar daje odgovorom pravi pomen.  
Intervjuje z udeleženkami je raziskovalka izvedla med februarjem in marcem 2020. V 
intervjujih se je udeleženkam prilagajala in sledila odprtosti, sproščenosti in nevsiljivosti 
z vprašanji. Okvirna vprašanja so bila oblikovana vnaprej. Raziskovalka je bila pozorna, 
da se je držala okvirjev vprašanj ter tako sledila našim namenom in ciljem raziskave. 
Kljub temu pa je dovolila, da so se udeleženke počutile varno in so prosto govorile o 
zastavljenem vprašanju. Če je bilo treba, je raziskovalka postavila še kakšno dodatno 
podvprašanje oziroma usmeritev ter se prilagajala udeleženkam v smislu zamenjave 
vrstnega reda vprašanj, izpustitve kakšnega dela vprašanja.  
Z udeleženkami se je raziskovalka sestala v prostorih, kjer je bilo mogoče zagotoviti mir 
in zasebnost. Srečanja so potekala v Valvasorjevi knjižnici (posebna soba), Zdravstvenem 
domu Krško in v domačem okolju udeleženk zaradi zdravstvenih razmer v Sloveniji. Vsi 
intervjuji so bili daljši od 30 min, najkrajši je trajal 38min, najdaljši pa 68min. Pred 
intervjujem je vsaka udeleženka morala prebrati informirano soglasje (priloga 1) in 
podpisati ustrezen obrazec, s katerim je potrdila seznanjenost z vsemi vidiki etičnih načel 
raziskovanja (npr. seznanjenost s snemanjem, zavestna odločitev o sodelovanju, 
varovanje zvočnih posnetkov, anonimnost itd.). 
Vsaka udeleženka je pred intervjujem bila deležna uvodnega nagovora: 
Lepo pozdravljeni, 
Najprej se vam iskreno zahvaljujem v privolitev k sodelovanju pri mojem magistrskem 
delu, ki se glasi »Doživljanje materinstva pri materah otrok s cerebralno paralizo«. Kot 
sva se že na hitro pogovarjali ustno ali prek e-pošte, naj povem, da je intervju usmerjen 
v doživljanje mater otrok s CP. Vprašanja so sestavljena okvirno in spodbujajo k 
samostojnemu govorjenju in doživljanju vas. Želim, da se počutite varno in da poveste 
toliko, kolikor želite sami razkriti informacije. Vprašanja se nanašajo na to, kako ste vi 
doživljali sprejem otrokove diagnoze, kako je bilo, ko so vam povedali zdravniki za to, 
kakšni občutki so vas preplavljali, kako ste se soočali z okolico, ste se soočali z občutki 
krivde in sramu za otrokovo diagnozo, kaj vam je pomagalo ob težkih trenutkih, pri 
soočanju s težkimi občutji itd. Želim se usmeriti predvsem v vas in vaše doživljanje, saj 
menim, da je na tem področju opore in sočutja še zelo malo podpore. Če bo kakršnokoli 
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vprašanje preveč čustveno naporno in težko, seveda nanj niste dolžni odgovoriti. Želela 
bi samo, da se skušate čim bolj osredotočiti na vaše čustveno doživljanje. Ko boste želeli 
in bili pripravljeni, mi lahko poveste in lahko začneva. 
Pogovori so potekali različno, določene udeleženke so govorile prosto in so rabile 
usmeritev z vprašanji, določenim pa smo morali zastaviti še dodatna podvprašanja. 
Intervjuji so bili sicer v osnovi na podlagi pripovedovanja udeleženk. Pri vprašanjih smo 
imeli, kot smo zgoraj že opisali, okvirna vprašanja, ki smo jih sestavili pred začetkom, 
ampak smo izhajali predvsem iz pripovedovanja vsake udeleženke posebej. Udeleženke 
smo spodbujali k opisovanju te situacije in jih usmerjali k opisovanju doživljanja, da smo 
dobili bolj natančne opise. Če je bilo kaj nejasnega, smo to razjasnili z podvprašanji, 
vendar pa smo bili pozorni, da so opisovale res specifične teme in jih usmerjali z 
vprašanji, če so zašle s teme. Intervju se je zaključil, ko so udeleženke začele ponavljati 
pripovedovanja ali pa smo dobili občutek, da so povedale vse do točke, kjer jim je bilo 
varno in so nakazale, da so se o tej temi razgovorile dovolj. 
Raziskovalka je bila brez pričakovanj, predvidevanj, obremenjenosti ter z nevedno držo. 
Spodbujala je k čim bolj natančnim in svobodnim opisom doživljanj teh mater. V 
določenih primerih, ko je bilo opisovanje doživljanja težko, smo počakali, umirili 
situacijo in dali vedeti materi, da ni sama, da lahko obdrži podatke, ki so boleči tudi zase, 
če tako čuti. Dali smo ji podporo, predvsem v občutjih žalosti med pripovedovanjem 
njene zgodbe. 
Po intervjujih smo se vsaki zahvalili za čas in pripravljenost deliti informacije, ki so 
povzročile obujanje spominov, tudi tistih neprijetnih.  
5.3.2 Analiza opisov doživljanj 
Po opravljenih intervjujih, ki smo jih izvedli s snemalnikom zvoka, smo izvedli 
transkripcijo. Pogovori so v intervjujih potekali v pogovornem jeziku, zato smo jih najprej 
tako prepisali. Potem pa smo zaradi lažje berljivosti uredili prepise po vrstnem redu ter 
jih pretvorili v knjižni jezik za lažjo berljivost. Poleg tega smo si že med intervjujem 
beležili neverbalne geste intervjuvank, kar je pripomoglo k večji pristnosti intervjujev. 
Zaradi varovanja osebnih podatkov smo intervjuvanke označili s črkami od A do E. 
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Narejenih transkripcij v dogovoru z udeleženkami nismo posredovali naprej ter zaradi 
varovanja osebnih podatkov niti nismo vključili intervjujev v magistrsko nalogo ali v 
prilogo. Transkripte in zvočne posnetke so dobile samo udeleženke. Vse ostalo je ostalo 
pri raziskovalki in je šlo v uničenje po analizi. 
Med intervjujem smo tudi sami uporabljali neverbalne tehnike, ki so kazale naš interes in 
aktivno poslušanje udeleženk (prikimavanje z glavo, mašila (aha, mhm, hm). 
Metoda za analizo opisov doživljanja bolj eksplicitno opredeljuje posamezne aktivnosti 
in korake v procesu analize.  
Faza analize je tako v skladu s tem razdeljena na tri faze: 
1. oblikovanje opisov, ki ustrezajo analizi, 
2. psihološka analiza individualnega fenomenološkega opisa, 
3. skupna psihološka analiza (Wertz 1985, 155–219). 
 
Faza oblikovanja opisov, ki ustrezajo analizi, vsebuje iz vsake transkripcije intervjuja 
oblikovane kratke zgoščene opise doživljanja, izražene v prvi osebi, ki so potem primerni 
za nadaljnjo analizo. Pri tem  smo sledili korakom, ki jih navaja Wertz (1985, 164–169): 
Najprej smo prebrali celotno transkripcijo intervjujev in si ustvarili nekakšen celoten vtis, 
poskušali smo pogledati s perspektive udeleženca in se postaviti v njegovo vlogo. 
a) Nato smo transkripcijo intervjujev razdelili na več pomenskih celot, ki so 
pomembne za nas. 
b) Sledil je natančen pregled vseh pomenskih celot udeleženk intervjujev in njihovih 
opisov ter presojanje, katere pomenske enote so pomembne za nas. 
c) Pomenske celote smo razdelili in razvrstili po časovnem zaporedju doživljanja ter 
v skladu z razumevanjem pomena, da smo dobili smiselno obliko. 
d) Nazadnje smo iz celote odstranili nepomembne pomenske enote ter na novo 
oblikovali opise doživljanja, ki je poimenovan individualni fenomenološki opis. 
5.3.3 Oblikovanje individualne in splošne strukture raziskovalnega 
doživljanja 
V tej fazi smo naredili najprej individualni pregled intervjujev in se poglobili v 
doživljanje vsake udeleženke posebej. Poskušali smo razumeti njihovo perspektivo in s 
čim se soočajo v dani situaciji. Osredotočali smo se na podrobnosti, ki so pomembne za 
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magistrsko delo. Z empatično držo smo potem naredili refleksijo vsake posameznice in 
tako oblikovali individualne opise doživljanja za vsako posebej. 
Na podlagi vseh individualnih psiholoških opisov doživljanj udeleženk smo oblikovali  
splošni opis doživljanja materinstva pri materah otrok s CP. Tako smo individualne opise 
uporabili, da smo jih primerjali med sabo, in ugotavljali karakteristike, ki so značilne 
vsem udeleženkam v raziskavi. Rezultat je bil zgoščen opis splošnih bistvenih značilnosti 




6.1 Opisi individualne psihološke strukture doživljanja materinstva 
pri materah otrok s cerebralno paralizo 
Udeleženka A  
Udeleženka A pripoveduje, da so se težave začele pri porodu, ko je ostal otrok brez 
plodovne vode in kisika, kar je posledično povzročilo okvare možganov in epileptične 
napade. To ji je s prva povzročilo šok in jezo, predvsem zaradi arogantnih odzivov 
strokovnih delavcev in nejasnih informacij, sploh s strani zdravnice, ki ji bi naj bila opora 
in ji dajala občutek varnosti. Dejala ji je, da je z njenim otrokom vse narobe in da ne bo 
nikoli v redu. Ob teh besedah je občutila veliko stisko in žalost, saj z diagnozo CP prej ni 
bila seznanjena in jo je bilo strah, kako bo z njenim otrokom. A je ostala optimistična in 
je imela upanje ter verjela, da se bodo stvari uredile kar se da najboljše. To ji je dajalo 
motivacijo za vsakdanje težave, s katerimi se je soočala, saj ji je otrokova diagnoza 
predstavljala izziv in učenje, zaradi česar je postajala močnejša oseba. Veliko stvari se je 
morala naučiti in sprejeti kot del otrokovih spremenjenih potreb, kar je doživljala na 
začetku z veliko stiske in napora, saj je pričakovala zdravega otroka. Do prvega leta je 
živela preplavljena z vsemi informacijami in težavami tako, da se ga sploh ne spomni 
tako podrobno, ker so se stvari odvijale res hitro. Verjetno je bila še kar v šoku in stiski, 
da je posvečala pozornost samo otroku in se še sama ni zavedala, kaj čaka njo in njeno 
družino z rojstvom otroka s CP. Do treh let je živela v upanju pred najhujšim, da se bodo 
težave izboljšale in da bodo lahko zaživeli umirjeno in normalno življenje. Nato pa je pri 
treh letih sledil šok, saj so dokončno postavili diagnozo CP, kar je v njej zbudilo ogromno 
jeze in zanikanja, da je prišlo zagotovo do pomote. Po šoku in jezi je sledilo obdobje 
ponovnega žalovanja,  besa ter spraševanja, zakaj se to dogaja ravno njej in njeni družini. 
Sledilo je polletno obdobje sprejemanja, nakar pa je sama pri sebi začutila, da mora zaradi 
otrokovega boljšega življenja sama sprejeti in se soočiti z dano situacijo, česarč ne bo 
razrešila z jokom in zapiranjem vase. Težave, ki so prišle vsakodnevno, je ob podpori 
domačih reševala sproti, prav tako pa jo je iz tega obdobja izluščila najboljše, kar je lahko 
in tako postala močnejša oseba.  
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Veliko dodatne energije in moči je občutila pri dveh letih starosti otroka, ko je bila še v 
upanju, saj dokončna diagnoza še ni bilo potrjena. Takrat so odšli v družinsko kolonijo s 
Sončkom, društvom za CP, kjer je doživela ponoven zagon, saj je videla, da v tej situaciji 
ni sama. Soočila se je z lastnimi občutji, ko je videla ostale družine z bolj bolnimi otroki, 
da je pomembno, da se z otrokom ne glede na situacijo boriš in nikoli ne odnehaš. Takrat 
se je tudi sama zaradi lastne pomirjenosti usmerila v iskanje in raziskovanje dodatnih 
terapij, ki bi jim doprinesle lažje in boljše življenje. 
Tudi kasneje, ko je že sprejela otrokovo diagnozo, se je v podzavesti še vedno soočala z 
občutki žalosti, saj je primerjala otroke med sabo, sploh ko se je v ožji družini rodil kakšen 
otrok. Takrat je doživljala stiske in zanikanja. Prav tako pa je bila ta stiska prisotna tudi 
v javnosti, ko so bili vsi pogledi usmerjeni vanjo in otroka. Za to je potrebovala dodaten 
čas, da se je s tem soočila in je to ni več prizadelo. Meni, da se vsaka mama sooča s temi 
stiskami, primerjanji in obsojanji s strani drugih. Ko je te občutke predelala sama pri sebi, 
se je počutila boljše. Danes ji to več ne povzroča stisk, ko je v javnosti. Občasno še opazi 
poglede in opazke, a se je te stvari ne dotaknejo več. 
Njena najbolj negativna izkušnja v javnosti je bila na morju, kjer se spominja dogodka, 
ko je držala otroka v rokah in je ena neznanka strmela vanjo in ji povzročala neprijetne 
občutke in stiske. Ker je to strmenje trajalo dalj časa, je do gospe pristopila in jo prosila, 
da lahko vpraša, kar jo zanima, a jo prosi, naj ne gleda tako očitno, saj ji je zelo neprijetno. 
Gospa je seveda zardela in se opravičila z besedami, da jo občuduje, koliko je pripravljena 
storiti za otroka.  
Udeleženka ni nikoli občutila sramu v javnosti z otrokom, niti se ni počutila krivo za 
nastalo situacijo. Njen otrok je bil vedno deležen večine javnih prireditev, dopustov itd. 
V primeru, ko jo je kdo povprašal o otroku, mu je z veseljem razložila, a neznancem in 
negativnim ljudem ni posvečala pozornosti. Svojega otroka je vedno dojemala kot 
normalnega in ji je bilo najbolj pomembno, da se je posvetila otroku, sebi in možu. To ji 
je dalo dodatno podporo in smisel za naprej. 
Zelo je hvaležna tudi za celotno družino, ki ji pogosto priskoči na pomoč z varstvom 
otroka, kar jo dodatno razbremeni. Tako ima občasno več časa za moža, s katerim se 
odpravita na večerjo ali krajši oddih, kar ji daje dodatno energijo in pomiritev. Sama ne 
hodi v službo, saj je svoje življenje priredila otrokovim potrebam, a ima željo v 
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prihodnosti ponovno poiskati službo, saj bo otrok že večji in se bo lažje posvetila tudi 
svojim željam. 
Obdajajo jo prijetna občutja, ko opaža, da tudi družba napreduje v pozitivni smeri. Ljudje 
so vedno odprti za pomoč, ko jo potrebuje. V veliko pomoč so ji bile tudi delavnice pri 
društvu Sonček, ki se jih je redno udeleževala. Pogrešala je podporo in pomoč s strani 
porodnišnice po porodu, ki je ni bila deležna. Meni, da bi že takrat potrebovala delavnice 
in predavanja, saj se je znašla v šoku in povsem neznani situaciji, ki je ni pričakovala, ter 
je bila zelo potrta, izgubljena in prepuščena sama sebi. 
Meni, da se vsaka stvar zgodi z razlogom in tako zna sama ter tudi njena družina bolj 
ceniti situacijo in so hvaležni za vsako malenkost. CP je sprejela kot del njihovega 
družinskega sistema, tako so sprejeli dejstvo, da nihče ne more narediti čudeža. Veliko je 
bilo težkih trenutkov tekom življenja, ki so ji povzročali negativna občutja jeze in žalosti, 
a ko je šlo za njenega otroka, je bilo vedno vredno. Zelo jo pomirja dejstvo, da je njen 
otrok zadovoljen, takrat se tudi ona občuti zadovoljstvo, srečo in izpopolnjenost. Vedno 
je mnenja, da otrok veliko občuti. Prav tako čutita oba starša. Pomembno je, da je mama 
srečna, takrat bo srečen tudi otrok. 
Udeleženka B  
Udeleženka B je mama trem otrokom. V drugi nosečnosti je v osmem mesecu doživela 
šok, saj so ugotovili nepravilnosti možganov pri otroku. Sprva je imela občutke, da je 
prišlo do pomote, a so vse nadaljnje preiskave potrdile njene strahove, da bo rodila otroka 
s posebnimi potrebami. Zadnji mesec nosečnosti naj bi bil v veselem pričakovanju, a je 
bil pri njej poln stisk, strahu in negotovosti glede tega, koliko bo njen otrok zmožen 
funkcioniranja v normalnem življenju. Porod je doživljala kot čustveno zelo naporen in 
boleč, a ji je bila v porodni sobi v podporo in čustveno pomoč babica, ki je zanjo tudi 
molila. Molitev ji je dajala veliko dodatne moči, ki jo je potrebovala tudi kasneje, ko je 
prestajala dodatne preiskave, operacije in negativne novice glede otrokovega stanja. 
Otrokova diagnoza jo je zelo zaznamovala, a je po prihodu iz porodnišnice začela boj z 
otrokovim napredkom. Poleg šoka, žalosti in sprememb, s katerimi se je soočala, je 
pogrešala večjo podporo in pozitivne spodbude s strani zdravstvenih delavcev. Že od 
začetka je čutila pomembno navezanost do otroka, vodil jo je posebni notranji instinkt, ki 
jo je vodil pri njenih odločitvah glede otrokovih preiskav in operacij.  
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Že v nosečnosti, ko je izvedela za težave, se je soočala s stisko. Takrat ji je pomagalo 
branje knjige, ki ji jo je priporočila ena medicinska sestra. To knjigo je začela preučevati 
in črpati pomembne informacije, ki so ji vlivale dodatne pozitivne afirmacije in spodbude. 
Vseeno je bila optimistična v upanju, da bo po rojstvu z otrokom vse v redu in da je prišlo 
do pomote s strani zdravstvenih delavcev. Ko pa je prišla do točke tik pred porodom in je 
bilo bolj jasno, da bo imel otrok težave, ji je branje in poglobljeno preučevanje te knjige 
dajalo še večjo uteho in pomiritev v upanju, da bo imel otrok manj težav in bo napredoval 
do osnovne mere funkcionalnosti. Dodatno pomiritev so ji dale tudi besede zdravnice, ki 
ji je dejala, da je pri okvari možganov, ki so še zelo malo raziskani, vedno upanje in da 
naj nikoli ne obupa. To ji je dalo dodatno motivacijo in pozitivne notranje občutke, kar 
jo je dodatno pomirilo. Veliko pomiritev v trenutkih osamljenosti in žalosti so ji dajali 
tudi slovenski pregovori, med njimi: »Moli in delaj!«, ter zatekanje k molitvi in veri. 
Veliko podporo je imela poleg vere tudi s strani moža in določenega strokovnega osebja, 
kar ji je dalo dodatno upanje in občutja hvaležnosti, saj je bila v pričakovanju zdravega 
otroka, a se je bila primorana soočiti s težavami, ki jih je morala sprejeti sama. Dodatne 
pomoči ni imela, a je pogrešala psihološko pomoč glede podpore, zaupanja in občutkov 
varnosti takoj na začetku po porodu. Takrat je bila zelo zaskrbljena, izgubljena, 
osamljena, šokirana in žalostna, a je bila sama zelo močna oseba in je ta negativna občutja 
lahko predelala sama.  
Vedno je bila zelo optimistična in se je posvetila negi ter skrbi za otroka. Sprejemanje 
otroka je bil pri njej dolg proces in ga je dokončno sprejela, ko se ji je rodil zdrav tretji 
otrok. Takrat je občutila olajšanje vseh stisk in negativnih misli, ki so bile prej prisotne. 
Dal ji je drugačen, bolj pozitiven pogled na svet, kar jo je navdajalo z občutji pomirjenosti 
in zadovoljstva v njeni duši. 
Zelo so jo zmotili in ji povzročali stiske dogodki v javnosti, ko so ljudje strmeli vanjo in 
otroka. Spominja se dogodka, ko je na prvem dopustu doživljala neprijetne poglede ljudi. 
Ti pogledi so bili zanjo čustveno zelo naporni. Soočila se je z njimi in začela ljudi 
opazovati nazaj, ter ugotovila, da imajo vsi pomanjkljivosti in nihče ni popoln. To ji je 
dajalo lastne občutke pomirjenosti in je nato temu posvečala manj pozornosti.  
Občutkov sramu v javnosti ni doživljala, nasprotno je vedno otroka pred vsemi večkrat 
objela, ga poljubila in pohvalila. To jo je navdajalo z dodatno močjo in optimizma za 
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naprej. Sama se ni nikoli krivila za otrokovo stanje, saj nanj sama ni imela vpliva. Se je 
pa soočala s krivdo glede prvorojenca, saj mu je namenjala manj pozornosti, ker je menila, 
da če je zmožen osnovnih življenjskih funkcij, potem ima vse. Tako je svojo pozornost 
usmerila v popolno skrb za drugorojenca, ki je imel težave. Posledično občuti žalost in 
krivdo, saj meni, da se kot družina niso ustrezno povezali, da bi zaživeli v sozvočju. 
Negativni dogodek, ki ji je povzročil veliko stisk, je doživela en dan pred porodom. Tisti 
dan je bila deležna negativnih obsojanj in občutij, zakaj ima njen otrok težave, ter zakaj 
ni naredila splava s strani zdravnice, ki bi ji naj dajala občutja varnosti. To jo je zelo 
potrlo, počutila se je zelo osamljeno in žalostno, ter je preostanek popoldneva prejokala 
v sobi. Nakar je k njej prišla druga zdravnica, saj je videla, da je popolnoma sesuta ter jo  
pomirila z besedami, da ni nujno, da bo vse črno in negativno ter da vseeno obstajajo 
možnosti, da se stvari dobro izidejo. Te besede so ji bile kot odrešenje in olajšanje oz. je 
bila ta zdravnica zanjo kot angel pomoči. Dala ji je dodatno motivacijo in moč, da se je 
pozitivno psihično pripravila na porod. 
Zdi se ji čisto normalno in človeško, da je veliko trenutkov, ki te sesujejo, ko si slabe 
volje in je toleranca na nizkem nivoju. Veliko časa zase ob treh otrocih nima, a ima 
službo, ki ji daje dodatno energijo, prav tako pa rada prebere kakšno dobro knjigo, se 
druži z družino in prijatelji. Hvaležna je za moževo podporo in povezanost, saj oba živita 
za njuno družino. 
Hvaležna je za to, da so ji določeni strokovni delavci bili res močni stebri in so ji vlivali 
upanje in moč, ko je sama ni imela, ter da niso nikoli stvari zapečatili do konca in so 
puščali odprte možnosti za otrokov razvoj. 
Udeleženka C 
Udeleženka je začela pripovedovanje s tem, da ji je v 32. tednu nosečnosti narastel pritisk 
in je doživela epileptični napad, kar je sprožilo porod. Otroku so po carskem rezu začeli 
delati preiskave in hitro ugotovili, da je prišlo do okvare možganov, kar jo je šokiralo, 
sploh informacija, ko so ji po 14 dneh povedali in potrdili otrokovo diagnozo CP. Občutja 
šoka in žalosti so ji pomirili zdravniki, saj so se ji res posvetili in ji stvari razložili na njej 
razumljiv način, saj je bila ob porodu zelo mlada in ni bila seznanjena s CP. Bila je zelo 
izgubljena in preplavljena z občutji negotovosti, kaj bo diagnoza doprinesla v njihovo 
družino. Dodatne stiske je doživljala, saj sta bila s partnerjem zelo mlada in sta komaj po 
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odhodu iz porodnišnice zaživela skupno življenje. V porodnišnici je bila deležna 
predavanj in delavnic za mamice, ki so imele otroke na intenzivnem oddelku, a je 
pogrešala, da bi bilo tega več in dalj časa. Zanjo so se predavanja odvila prehitro, saj 
takrat še ni čisto dojela vseh informacij glede otroka in je občutila veliko praznine in 
nemoči. Ni občutila občutkov veselja ob rojstvu ter je za otroka poskrbela samo glede 
osnovnih življenjskih potreb, ni pa se ustvarila in vzpostavila pomembna navezanost med 
njo in otrokom. Sama je prav tako potrebovala počitek in soočanje z vsemi informacijami, 
da bo CP spremenila celotno družinsko strukturo ter prinesla veliko sprememb. 
Povezanost z otrokom je začutila šele ob prihodu domov, ko jo je pomirilo dejstvo, da so 
zaživeli skupaj kot družina in so imeli več časa, da so se spoznali in navezali. Takrat je 
ob podpori partnerja doživljala večjo pomiritev in je začela sprejemati otrokovo diagnozo. 
Bilo ji je težko in naporno, a je hvaležna, da sta s partnerjem kljub starosti vztrajala in 
zaživela skupaj, kar ji je dajalo dodatno podporo in moč. 
Sama je imela občutke, da je diagnozo hitro sprejela, tam nekje do drugega leta. Potem 
sta se s partnerjem odločila še za enega otroka, kjer so se pojavile težave z zanositvijo. 
Takrat je prišla do zavedanja, da so v njeni podzavesti še vedno močno prisotni občutki 
žalosti, negativna občutja in nezaželene misli. Šele ko se je z njimi soočila in jih predelala, 
ter se bolj sprostila in odklopila od negativnih misli, da na otrokovo situacijo nima vpliva, 
je v stanju pomirjenosti kmalu zanosila in rodila zdravega otroka. 
Glede stisk v javnosti navaja, da jih ni doživljala, saj je bila od začetka v stiku samo s 
fizioterapevtko in pediatrinjo, saj je bila tudi v novem okolju in ni poznala ljudi, da bi se 
več družila. Imela pa je stiske glede privajanja na novo okolje. Tudi otrok do prvega leta 
ni bil na videz drugačen od ostalih, ko pa je postal starejši, je občutila nelagodja sploh s 
strani pogledov in opazk ljudi. Takrat je bila zelo žalostna, jezna, ko so se ljudje obračali 
stran in se je počutila nesprejeto in zavrženo. To jo je zelo sesulo, saj pravi, da bi ji bilo 
lažje, če bi ljudje pristopili do nje in bi jim sama razložila situacijo. Zabolelo jo je tudi, 
ko je opazila, da imajo odrasli več zadržkov do otrok s posebnimi potrebami kot pa otroci. 
Občutja žalosti in negotovosti ji je na začetku dodatno povzročil zdravnik, ki ji bi naj bil 
opora in ji dajal občutek varnosti, ki ji je dejal, da bi bilo dobro, če bi dali otroka v zavod. 
To jo je zelo razburilo in užalostilo, saj ji je vlil občutja nesposobnosti in neodgovornosti 
tako mladi skrbeti za breme, kot je otrok s posebnimi potrebami. Takšen otrok naj bi bil 
dodatno breme za starše in sama s partnerjem naj ne bi bila primerna za skrb, a sta se 
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skupaj odločila, da bo otrok ostal v domači oskrbi in negi, le da bo vpisan v razvojni vrtec, 
kar jo je dodatno razbremenilo za par ur dnevno. Druga neprijetna izkušnja, ki jo je 
naredila močnejšo, pa je bila s strani psihologinje, saj je bila udeleženka takrat že drugič 
noseča in jo je njen odziv na drugo nosečnost zelo presenetil. Odzvala se je z besedami, 
kaj bo naredila, če bo tudi drugi otrok bolan tako kot prvi. Te besede so jo ponovno 
preplavile z občutji žalosti, bolečine in negativnimi mislimi. Podpora bližnjih ji je 
ponovno dala motivacijo in optimizem, da je odmislila negativne misli in občutja, ter se 
prepustila pozitivni intuiciji.  
Na začetku je imela občutja sramu, ko je šla z otrokom v javnost, še posebej v kakšni 
restavraciji, kjer so jih vsi gledali in strmeli vanje. Takrat je imela stisko in jo je blažila s 
prikrivanjem tako, da je vedno obrnila voziček tako, da je bil otrok s hrbtom obrnjen proti 
ostalim. Imeli so tudi drugačno hranjenje otroka kot ostali in so bili pogledi in očitki 
drugih zanjo res naporni in polni stisk. Z leti je nekako te stvari predelala in se danes ne 
ozira več na poglede in strmenja drugih ter ji to ne povzroča stiske. Sama pri sebi je 
sprejela, da je to njen otrok in da so oni družina, ter ne bo dopustila, da se ob takšnih 
dogodkih počuti neprijetno. 
V veliko pomoč ji je bilo društvo Sonček za CP, saj so hodili v družinske kolonije z 
drugimi družinami, ki so imeli tudi otroke s CP. To je pomenilo zanjo pomiritev in 
olajšanje, saj je videla, da ni sama, prav tako pa so se družine med sabo bolj povezale in 
se je počutila veliko bolje. Lažje se je ujela z nekom, ki je imel podobne težave, saj se je 
počutila bolj razumljeno. 
Po porodu se je soočala z občutki krivde, predvsem prvo leto, saj zdravniki niso našli 
nobenega jasnega vzroka za diagnozo CP. Krivila je svoj stres in težave, čeprav je bilo 
jasno, da temu ni bilo tako. Drugače druge pomoči ni imela, občasno kakšno psihologinjo, 
ko sta bila z otrokom na obravnavi v institucijah. Se pa redno še zdaj udeležuje delavnic 
prek Sončka v njihovem kraju. V skupinah so mamice, katerih otroci imajo podobne 
bolezni in težave in se lažje odpre in govori o tematikah, saj se počuti bolj varno med sebi 
enakimi. V tej skupini dobi tudi veliko koristnih nasvetov in informacij, saj ji je 
neprijetno, če ji nekdo pametuje, ki ne ve, kaj vse prestajajo in doživljajo matere otrok s 
CP, saj določenim staršem zdravih otrok predstavlja težavo že samo navadna angina. 
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V veliko oporo in pomoč ji je drugorojenec, saj ji daje ogromno energije in motivacije za 
naprej. Uči jo stvari, katerih pri prvorojencu ni bila deležna, kar jo zelo pomirja. Za oporo 
je hvaležna tudi možu, domačim, prijateljicam, s katerimi se dobijo na kavi, kar jo še 
dodatno sprosti, ter svojim staršem, ki večkrat vzameta oba otroka na počitnice. Takrat 
ima z možem par dni časa samo zase za klepet in sprostitev ter nabiranje nove energije, 
saj ji veliko pomeni že samo to, da lahko kdaj v miru spije kavo. 
Udeleženka D 
Udeleženka D je imela nosečnost in porod brez težav, prav tako tudi ocene otroka po 
rojstvu. Šok je sledil pri otrokovem šestem mesecu, ko so na pregledu ugotovili, da ima 
težave in zaostanek v razvoju ter epileptične napade. Bila je prestrašena, saj so ugotovili, 
da po hitrem postopku potrebuje specialistične obravnave ter terapije. Še bolj je bila 
zaskrbljena, ko so potrdili sum na diagnozo CP, saj s tem ni bila prej seznanjena, ker je 
bil to njen prvorojenec in ni vedela, kako naj bi potekal normalni razvoj otroka. Šele ko 
je opazovala ostale otroke, ki so bili podobne starosti, je začela premišljevati in občutila 
stisko, da nekaj ni v redu. Tudi do danes, ko je otrok star osem let, dokončne diagnoze 
niso potrdili, a imajo skupek diagnoz, ki so značilne za diagnozo CP. Se pa stvari počasi 
po intervalih izboljšujejo, prav tako je tudi otrokov razvoj napredoval, a je hvaležna in 
ceni vsak minimalni napredek.  
Velikokrat je pogrešala »idealnega otroka« in bila žalostna, ko je razmišljala, kako bi bilo, 
če bi bil otrok zdrav in ne bi občutila bremena skrbi in vsakodnevne nege. A kljub temu 
je bila zelo optimistična in je vzela obveznosti kot del vsakdana ter, kot pravi, ona vozi 
svojega otroka na fizioterapije, medtem ko ostali svoje na nogomet – tako imajo vsak svoj 
trening. 
Situacijo in otrokovo stanje je zelo hitro sprejela in s tem ni imela težav. Bila je izgubljena 
in žalostna, a druge izbire ni imela, tudi ko so bile težke situacije, je našla motivacijo in 
je v dobro svojega otroka zbrala moči in energijo ter šla pozitivno naprej. Sploh na 
začetku so bili dnevi, ko ji je bilo še posebej težko in se je počutila v stiski in bi se najraje 
zjokala, ko je opazovala otroke v okolici in jih je primerjala s svojim. Takrat ji je največ 
moči in pomiritve dajalo to, da se njen otrok vizualno ne loči od ostalih zdravih otrok. 
Drugačen je samo po mentalnem in motoričnem zaostanku. Danes ji pogledi ljudi in 
primerjave otrok ne povzročajo več neprijetnih stisk in temu ne namenja več pozornosti. 
Ostaja zelo optimistična in ima vedno upanje, ko pomisli, da bi lahko bilo še slabše. Zanjo 
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je pomembno, da razčisti sama pri sebi v glavi, saj pravi, da ti noben psihiater in psiholog 
ne more pomagati, dokler sam ne dojameš in sprejmeš situacije, takšne kot je. 
Veliko spodbude, motivacije in energije za naprej ji je dajalo tudi, ko je opazila, da so se 
stvari izboljševale in so korak za korakom prišli do napredkov. Sicer so bili majhni, 
ampak so bili in so še zdaj. Optimistično je dejala, da moraš iti stopnico po stopnico in se 
veseliti malenkosti.  
V vseh teh letih je imela veliko negativnih izkušenj s strokovnim osebjem, a najbolj sta 
jo prizadeli dve situaciji. Ena je bila z logopedinjo, ki je bila zelo osorna in negativna do 
nje in otroka, saj je želela na silo od otroka stvari, ki jih le-ta še ni zmogel. Takrat je 
doživljala žalost in jezo, saj jo je zelo prizadelo, kako nekdo ravna z njenim otrokom. 
Druga situacija pa je bila na rehabilitaciji v instituciji, kjer so ji predčasno zaključili 
obravnavo otroka. Takrat jo je to zelo zaznamovalo, saj se je počutila odrinjeno, žalostno, 
jezno, nevredno, kar jo je zlomilo in se je ob preveliki stiski tudi zjokala, saj se je počutila, 
kot da je njen otrok samo številka.  
Na začetku je imela tudi težave s sramom, saj je imela občutek, da vsi strmijo vanjo, kar 
ji je povzročalo občutja nelagodja. A sčasoma jo je pomirilo dejstvo, da ni sama v tej 
situaciji in da so nekateri otroci še bolj bolni. Zaradi otrokove vizualne nespremenjenosti 
od ostalih dosti ljudi ni opazilo drugačnosti, edino to, da je bil na vozičku. 
Sebe ni nikoli krivila za otrokovo bolezen, je pa veliko premišljevala, kaj je krivo za 
nastalo situacijo. Še posebej ko je bila sama doma s svojimi mislimi in je razmišljala, ali 
je kriva ona ali je bilo kaj narobe pri porodu ali na pregledih. Res je hvaležna za podporo 
svojega moža, ki ji je stal ob strani v težkih trenutkih in mu je hvaležna, da je tudi on ni 
nikoli dajal občutka neprijetnih čustev in je ni obsojal. 
Posebne strokovne pomoči ni imela, se je pa nekajkrat udeležila predavanj pri društvu 
Sonček za CP. Ugotovila je, da ta predavanja niso zanjo in da lahko te stvari sama predela 
in prebere na internetu. Si pa je kupila dosti knjig, saj zelo rada bere, med njimi tudi eno, 
ki jo je preštudirala bolj poglobljeno in je iz nje izluščila pomembne informacije, ki so ji 
dale dodatno moč in zagon za naprej. Sama se sprosti na vrtu, ob domači kavi, reševanju 
križank, optimistično in s hvaležnostjo zre v prihodnost in napredke, kar je tudi njeno 





Udeleženka E je rodila prvorojenca v 30. tednu nosečnosti. Otrok je imel težave z 
dihanjem, a je občutila olajšanje, saj preiskave niso pokazale nepravilnosti. Po petih 
tednih je lahko z otrokom odšla domov, srečna in v pričakovanju, da bodo lahko končno 
zaživeli kot družina. Šele v domačem okolju je občutila olajšanje in pomirjenost v sebi. 
To je trajalo do tretjega meseca, ko so opazili, da otrok zaostaja v razvoju in ima 
nepravilnosti, predvsem v motoriki. Bila je prestrašena in zmedena, a je takoj začela 
hoditi z njim na terapije v mišljenju, da se bodo stvari uredile. Še večji šok je doživela pri 
otrokovem enem letu, ko so specialisti ugotovili, da gre za CP. To jo je zelo užalostilo in 
je bila preplavljena z občutki zanikanja in jeze, saj se je počutila izključeno iz obravnav 
in informiranosti s strani zdravnikov, ko so postavljali diagnozo. Ker je bila zelo mlada, 
je bila tudi zaskrbljena glede njene, otrokove in družinske prihodnosti. A se je posvetila 
otroku in kmalu opazila, da je umsko zelo napredoval, kar ji je dajalo še dodatno 
pomirjenost in energijo za naprej. Bila je tudi zelo srečna in hvaležna, da je otrok živ in 
da ga ima, zato o CP ni veliko razmišljala. Želela si je samo, da bi lahko z otrokom 
komunicirala osnovne vsebine in da ne bi trpel ter tako imel bolj kvalitetno življenje. 
Otrok je imel bolj motorične težave, umsko pa je lepo napredoval in ko je spregovoril, je 
dobila dodaten občutek hvaležnosti in pomirjenosti, ki si ga je želela. Otroka je 
vključevala v vse dejavnosti in terapije, za katere so menili, da bi ustrezale njegovemu 
napredku. 
Tako glede sprejemanja diagnoze ni imela težav in temu ni posvečala pozornosti. Vedno 
se je počutila kot najmočnejši člen v družini in je čutila, da mora biti opora vsem ostalim. 
Zelo ji je bilo v pomoč, ko so se udeleževali kolonije s Sončkom, kjer so bile družine s 
podobnimi težavami. Tam se je počutila varno in sprejeto, saj so si matere delile podobne 
zgodbe in nasvete, saj s strani prijateljic ni bila uslišana in razumljena v težkih situacijah. 
Ker je otroku posvetila svoje življenje in v službo ni hodila, je na večino terapij in 
pregledov hodila sama. Ob težkih informacijah in slabih dnevih ji je pomagalo, da je 
negativna čustva izjokala in predelala že med potjo domov, kjer je potem tolažila ostale 
družinske člane, ko so jokali oni.  
Tekom otrokovega razvoja je bilo veliko neprijetnih izkušenj, ki so jo zaznamovale in 
povzročile žalost, še posebej je bilo težko, ko je bil otrok star tri leta in so strokovnjaki 
dejali, da ni več upanja za napredek v prihodnosti. To ji je vlilo še dodatno motivacijo in 
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zagon za naprej in je še več časa ter energije usmerila vanj in delala z njim. Dosegla je 
toliko, da je otrok odšel v normalno šolo, saj je bil umsko zelo sposoben, težave so ostale 
samo na motoričnem področju. To ji je dajalo občutek olajšanja, da njen trud ni bil zaman, 
ter da je dosegla glavni cilj, da je bil otrok vsaj delno samostojen. Zdaj se trudi in vztraja 
pri tem, da to stanje vzdržujejo. 
Po odhodu otroka v vrtec pri njegovih treh letih in pol je ostala sama doma ter 
premišljevala o negativnih stvareh, kar jo je sesulo. Imela je občutek, da zna samo ona 
kvalitetno poskrbeti za otroka in so jo obdajali občutki strahu, anksioznosti in depresije, 
kljub temu, da je imela podporo moža, družine in da se je otrok v vrtcu počutil super. Bila 
je v začaranem krogu, iz katerega ni zmogla več sama in je odšla po pomoč k psihiatru. 
Kasneje so se stvari izboljšale in je tudi anksioznost izginila.  
Vesela in srečna je, da je okolica otroka lepo sprejela in je dobila podporo okolice ter 
celotne družine. Od negativnih ljudi pa sta z možem svojo družino pravočasno odstranila. 
Še vedno se sooča z občutji žalosti in nemoči, saj je njen otrok trenutno v obdobju 
pubertete in ga vrstniki izločajo iz družbe, na kar pa udeleženka ne more vplivati. Edino, 
kar je v njeni moči, je to, da otroka spodbuja k temu, da se ima sam rad in se ceni ter da 
ga bodo pravi prijatelji sprejeli takšnega, kot je.  
Njena negativna izkušnja, ki jo je zelo zaznamovala, je bila, ko je otrok odšel v šolo v 
naravi in je bil zaradi svoje invalidnosti in motorične nezmožnosti izkoriščen s strani 
sošolcev. Žalostna in hkrati jezna je bila s strani reakcije sošolčevih staršev, da temu niso 
namenili pozornosti in se niso opravičili za nepravilno ravnanje. Vedno verjame v karmo 
ter da se dobro z dobrim povrne ter živi v želji, da bodo takšne situacije otroka samo 
okrepile in ne zlomile. Druga negativna izkušnja pa je bila s strani terapevta na začetku, 
ki je obupal in ni kazal zanimanja za delo z njenim otrokom, saj je menil, da pri CP ni 
napredka ter da si ljudje s CP poiščejo partnerje s CP. Te besede jo še danes zabolijo, ko 
pomisli nanje. Takrat pa je svojega otroka kmalu odstranila od tega terapevta in so se 
prestavili drugam. 
Na svojega otroka je bila ponosna že od samega začetka ter se ga v javnosti ni nikoli 
sramovala, saj ga je vedno obravnavala kot nekaj posebnega, a ne zaradi CP, ampak zaradi 
njegovih posebnih moči. Bila je hvaležna, kar jo je navdajalo z dodatno energijo in močjo. 
Se pa je soočala z občutki krivde, sploh na začetku, ko je opazovala, da otrok na terapijah 
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trpi. Takrat je krivila sebe, zakaj ni poiskala pomoči prej in se je zanašala na mnenja 
drugih in ni poslušala svojega notranjega glasu. Danes s temi očitki nima več težav in 
temu ne posveča več pozornosti. 
Je pa mnenja, da je novo energijo in moč doprinesel drugorojenec. Sicer je drugo 
nosečnost doživljala v strahu in je bila psihično zelo naporna, saj je bila dolgo zaradi 
rizične nosečnosti v bolnišnici. Takrat je uvidela, da je to koristilo vsem. Njej je dajalo 
občutke pomirjenosti in izpopolnjenosti, da je za njenega prvorojenca lepo poskrbljeno 
in se je tako bolj povezal tudi z očetom in starimi starši ter da zmorejo tudi brez njene 
prisotnosti. To ji je dalo veliko pozitivnih občutij, saj je na prvorojenca začela gledati bolj 
kot na normalnega otroka in ni bilo toliko usmerjenosti v njegove posebne potrebe in 
diagnozo CP. Tako se je osvobodila vseh stisk in neprijetnih občutij o pogrešanju 
»idealnega otroka«, saj ga do rojstva drugega otroka ni imela.  
Hvaležna je za vso oporo moža in družine, sploh njene starejše sestre, ki ji je bila v 
največjo pomoč v težkih trenutkih in jo je vedno soočala z realnostjo, kjer se ji je porajalo 
zavedanje, da mora poskrbeti tudi zase in kdaj tudi sebe postaviti na prvo mesto. 
6.2 Opisi splošne strukture doživljanja materinstva mater otrok s 
cerebralno paralizo 
Matere so se z otrokovo diagnozo CP srečale že zelo hitro, saj so strokovnjaki ugotovili, 
da otrok ne napreduje in ima težave na določenih področjih. Diagnozo so potrdili čisto 
različno, saj CP ni določena z leti in jo redko potrdijo takoj po rojstvu. Nobena prej ni 
poznala in se ni srečala s to diagnozo in so potem v dobro svojega otroka začele 
raziskovati in iskati pomoč in literaturo na tem področju. Ob sami diagnozi se matere 
srečajo z žalostjo, šokom, kasneje tudi z občutki sramu v javnosti. Sprašujejo se, zakaj se 
je to zgodilo ravno njim ter ali bo kdaj vsaj toliko v redu, da bo otrok zmožen osnovnih 
funkcij. Matere se hitro sprijaznijo in soočijo s situacijo, saj so kot primarne skrbnice 
primorane sprejeti breme in skrb za otroka. Diagnoza jih sicer zelo spremeni, a so šle vse 
udeleženke v boj za otroka res optimistično in so srečne že ob malih napredkih ter znajo 
ceniti malenkosti. 
Vso energijo in celoten dan posvetijo otroku s CP, tako so tri udeleženke pustile tudi 
službo in čas namenile otroku, ena udeleženka pa dela za skrajšan delovni čas, ena 
udeleženka pa ni dala informacij o svojem poklicnem področju. Veliko imajo težav in 
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doživljajo veliko arogantnosti s strani strokovnih delavcev, zaradi česar občutijo jezo in 
žalost, saj naj bi jim oni predstavljali oporo in varnost, pa jim velikokrat obrnejo hrbet. 
Zato veliko same delajo na tem, da dobijo potrebne informacije, ki so najbolj primerne za 
njihovega otroka.  
Neprijetno jim je bilo v prvih letih otrokove diagnoze v javnosti, ko so se soočale z 
občutki sramu in neprijetnosti, saj so bili vsi pogledi usmerjeni vanje. Vendar so to hitro 
predelale in šle naprej in se dandanes na te poglede ne ozrejo več, saj so jih neprijetne 
situacije naredile močnejše in jim je danes pomemben otrok ter ne mnenja drugih. Poleg 
sramu se pri nekaterih pojavijo tudi občutki krivde, še posebej, če ni bilo prej med 
nosečnostjo jasnega vzroka, da bi bilo z otrokom kaj narobe. Veliko jim pomeni opora 
moža ter bližnjih svojcev pri pomoči in skrbi za otroka. Mnogim je rojstvo naslednjega 
otroka dalo dodatno moč in zagon za naprej. V večini primerov so se ali pa se še vedno 
udeležujejo delavnic pri društvu Sonček in njihovi koloniji, kar jim pomaga, da se 
odklopijo in počutijo varno ter lahko govorijo o svojih občutjih. Tam se počutijo bolj 
razumljene in sprejete med starši, ki imajo podobne zgodbe kot oni sami. Pomoč lahko 
iščejo tudi drugje, npr. pri psihologih in psihiatrih. Najbolj jih sprosti branje, pogovori s 
prijateljicami, kakšen večer oz. vikend z možem brez otroka ali pa samo varstvo par ur, 
da se lahko posvetijo drug drugemu.
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7.  RAZPRAVA 
V raziskavi smo preučevali, kako matere otrok s CP doživljajo materinstvo. Osredotočeni 
smo bili na soočanje z diagnozo, sprejemanje, odzive okolice ter še posebej na občutke 
sramu in krivde glede otrokove diagnoze. Osredotočili smo se na matere otrok, starih med 
5 in 18 let. Cilji naše raziskave je bil, da bi z osvetlitvijo njihovega doživljanja matere 
dobile s strani socialnega okolja boljše sprejemanje in večjo podporo pri doživljanju in 
soočanju s stiskami, ki jih prinese otrokova diagnoza. 
Pri tem smo si zastavili dve raziskovalni vprašanji: 
1. Kaj matere doživljajo ob diagnozi CP (soočanje z diagnozo, sprejemanje, težave)? 
2. Kakšno je doživljanje mater pri soočanju z okolico in soočanju z občutki sramu 
in krivde glede otrokove diagnoze? 
V naši raziskavi smo uporabili fenomenološki pristop in zbiranje podatkov s 
polstrukturiranim intervjujem, ki nam je omogočil, da smo dobili poglobljena doživljanja 
mater. Hipotez si nismo zastavljali vnaprej, prav tako ne predvidenih rezultatov, ampak 
smo si kot cilj oblikovali bolj raziskovanje splošne strukture doživljanja materinstva pri 
materah otrok s CP, pri tem pa smo se bolj usmerili na doživljanje sprejemanja, 
doživljanje stiske v okolici ter soočanja s krivdo in sramom. Opisi doživljanja na teh 
področjih predstavljajo končni rezultat v našem empiričnem delu magistrskega dela. V 
razpravi se bomo najprej posvetili našim končnim rezultatom in poskušali odgovoriti na 
raziskovalni vprašanji, nato si bomo ogledali uporabnost naših rezultatov na področju 
terapevtskega dela, na koncu pa podali pregled omejitev raziskave in smernice za 
nadaljnje raziskovanje. 
Vsekakor lahko rečemo, da je rojstvo otroka s CP velika sprememba za celotno družino, 
sploh za matere, ki najpogosteje prevzamejo skrb in nego otroka. V naši raziskavi so se 
vse matere prvič soočile z diagnozo CP, kar je povzročilo dodatno stisko in prilagajanje 
na novo življenjsko strukturo. Prav tako so občutile veliko žalosti, saj so pričakovale 
zdravega otroka, dobile pa otroka s posebnimi potrebami, ki je zahteval veliko pomoči 
pri vsakodnevnih življenjskih aktivnostih. Otrok s CP ima težave pri samostojnosti in 
potrebuje pomoč pri oblačenju, hranjenju, kopanju itd. Večja kot je nezmožnost otroka, 
večje breme pomeni za matere (Hegde idr. 2018, 11). Doživljale so tudi jezo s strani 
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arogantnosti zdravstvenih delavcev, ki so bili v njihovih očeh stebri varnosti in podpore, 
a so bile večkrat razočarane. Pogosto so se soočale z zaskrbljenostjo in z vprašanji, kaj 
jih čaka v prihodnosti, ter z vprašanji: »Zakaj se je to zgodilo ravno nam?« Matere 
doživljajo žalost, ko se soočajo s težko situacijo in žalovanjem za »idealnim otrokom«, 
spremeni se tudi njihova vizija glede prihodnosti in kako bo otrokova nezmožnost 
vplivala na njihove svobodne odločitve in načrte (Pelchat, Levert in Bourgeois-Guérin 
2009, 244). Še posebej težko je bilo udeleženkam A, C, D, E, ki imajo prvorojence s CP 
in je bilo pričakovanje po zdravem otroku še toliko večje, kot pa pri udeleženki B, kjer 
ima CP drugorojenec. »Žalovanje ob izgubi popolnega otroka« je pogosta fraza, 
uporabljena v raziskavah, ki opisuje proces, ki spremeni starše, ko dobijo otroka z 
diagnozo. Prav tako pa naj bi bil CP nizek rizični faktor za nevarno navezanost med mamo 
in otrokom (Fernández-Alcántara idr. 2015, 99; Marvin in Pianta 1996, 438–443), kar 
lahko v naši raziskavi opredelimo, da so matere sicer sprva malo težje vzpostavile stik z 
otrokom, a so s časoma vse uspele omogočiti varno navezanost z otrokom.  
Udeleženka C je navedla veliko praznine po rojstvu ter nepovezanosti z otrokom v prvih 
tednih po porodu: »… počutila sem se zelo prazno. Ni bilo nekakšnega veselja … ni mi 
bilo do tega, da bi se crkljala z njim.«, medtem ko je bila udeleženka E tako zelo hvaležna 
in srečna, da je njen otrok živ, da o diagnozi CP ni veliko premišljevala: »Jaz sem bila 
tako srečna, da o tem sploh nisem premišljevala… jaz se nisem bala CP, jaz sem si želela 
samo, da bi se lahko toliko sporazumevala z otrokom, da ne bi trpel.«. Sanje in 
pričakovanja vsake matere je hrepenenje po tem, da bi otrok napredoval do tolikšne mere, 
da bi bil čim bolj samostojen (Pelchat, Levert in Bourgeois-Guérin 2009, 249). Edina, ki 
so ji že proti koncu nosečnosti ugotovili nepravilnosti ploda, je bila udeleženka B, ki je 
našla pomiritev v branju in molitvi ter dejala: »Mene v bistvu skozi vodi nekaj posebnega 
do tega otroka. Nekakšen notranji instinkt je zelo močan.« Matere ob rojstvu otroka z 
motnjo doživijo izkušnjo funkcionalne krize, ki naj bi bila posledica psihološkega stresa, 
občutkov izgube in slabe samopodobe. Predvsem v smislu, da otrok ni zadostil njihovih 
pričakovanj (Kandel in Merrick 2003, 743). 
Vse matere so diagnozo ob opori moža in družine zelo hitro sprejele in niso potrebovale 
dodatne pomoči. Vsi družinski člani namreč ne sprejmejo izkušnje otrokove nezmožnosti 
enako, a so matere tiste, ki sprejmejo največjo odgovornost za vodenje in bolezensko 
oskrbo otroka s kronično boleznijo (Sato idr. 2015, 233). Udeleženke so izpostavile 
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pomoč in delavnice pri društvu Sonček za CP, kar jim je dodatno pomagalo pri osebni 
rasti, stiskah in pomoči sprejemanja otrokovega stanja. Le udeleženka D je navedla, da 
se delavnic in predavanj ni udeleževala in je sama sprejela in predelala svoja občutja: 
»Jaz sem res hitro sprejela diagnozo in stanje, ker dejansko se moraš sprijazniti, ker 
nimaš druge izbire, niti ti nič ne ostane. Ne moreš se usesti in jokati dva dni skupaj in se 
smiliti sam sebi. Ne gre to tako. Pridejo trenutki, ko si na tleh in ti pade dol vse, ampak 
moraš naprej.« So pa udeleženke B, C in E, ki so po otroku s CP imele še enega otroka, 
dejale, da jih je naslednji porod in rojstvo zdravega otroka dokončno pomiril in so občutile 
končno olajšanje in sprejetje diagnoze: »Imam občutek, da smo po rojstvu drugega otroka 
zaživeli kot celota družine.«; »Meni je bilo rojstvo tretjega otroka res katarza in sem se 
očistila vseh misli. Večina teh mojih stisk … to rojstvo je dalo neko spremembo v življenje 
na boljše in pomiritev v duši.«; »Največ moči za naprej mi je definitivno dal drugorojenec. 
Potem ko sem rodila drugega, sem dobila tisto, kar s prvim nisem.« 
Naši rezultati ne morejo potrditi raziskave Krstić idr. (2016, 11–12), ki so izvedli študijo, 
kjer navajajo, da mame, ki imajo višjo izobrazbo, hitreje in lažje sprejmejo otrokovo 
diagnozo, hitreje osvojijo rokovanje z otrokom, imajo višjo toleranco kot mame z nižjo 
stopnjo šole. V našem primeru izobrazba in zaposlenost namreč nista igrali pomembne 
vloge pri sprejemanju diagnoze CP. 
Matere so se na začetku soočale tudi z negativnimi in obsojajočimi pogledi okolice, ki so 
jim na začetku povzročali stisko, zadrego in žalost, danes pa se na te poglede ne ozirajo 
več. »Mi zdaj živimo res čisto normalno življenje, kljub diagnozi CP nobena stvar ni 
omejitev in menim, da je doživel veliko več …« So pa navedle, da dokler je bil otrok 
manjši, ni bilo vizualnih sprememb in razlik z ostalimi otroci. »Potem ko je bil star leto 
in pol pa se vidi razlika od ostalih, da je drugačen … se obračajo za tabo in te gledajo … 
rečejo, da je velik dojenček v vozičku …«. Rojstvo otroka z nezmožnostmi lahko namreč 
pri materah povzroči veliko stresa predvsem, ko so z njim v javnosti in se pojavijo občutki 
sramu in zadrege, ob tem so prisotni tudi občutki socialne izolacije in pomanjkanje 
podpore (Kandel in Merrick 2003, 743; Lee, Matthews in Park 2018, 1; McGuire idr. 
2004, 55). V raziskavah poudarjajo, da je socialna podpora mamam pri njihovih stiskah 
pomembna pri soočanju z odzivi okolice na otroka s CP, če potrebujejo psihično pomoč. 
Pomembna jim je tudi finančna pomoč ter pomoč glede varstva in skrbi za otroka (Isa idr. 
2015, 75; Wang, Huang in Kong 2017, 417). Socialna podpora zmanjša stresne situacije 
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pri materah, če pa te podpore ni, lahko vodi v občutja žalosti, jeze, nezaželenosti, kar pa 
lahko vodi v negativne posledice za celotno družino (Lima, Cardos in Silva 2016, 208). 
Tako so se matere pogosto soočale z negativnimi občutki primerjanj med njihovimi otroki 
in drugimi, ki so imeli normalen razvoj. Udeleženka D pravi: »Pa od začetka ti ni vseeno, 
ko je sosedov otrok, podobne starosti kot naš, delal stvari, ki jih še mi nismo zmogli. 
Takrat ti pride do živega, ja, ti ni vseeno in primerjaš, da naš pa še ni tako daleč in tega 
ne zmore.«; »Vmes je prišlo obdobje … ko seveda primerjaš otroke med sabo. Tisti, ki so 
bili isto stari in so dosegli mnogo več … Seveda te malo zagrize …«. Udeleženka B 
dodaja: »…me je stisnilo največkrat takrat, ko sem videla zdrave otroke okrog sebe, to je 
bilo zelo težko.« A je udeleženka D izpostavila, da: »Menim, da je res vse v glavi. Ko sam 
s sabo razčistiš, potem so stvari lažje in tega ti ne more dati noben psiholog in psihiater.« 
Udeleženka A je navedla, da je tudi kasneje, ko je že sprejela diagnozo, še vedno občasno 
podzavestno primerjala otroke med sabo. A sčasoma so vse matere postale močnejše in 
jih okolica ni več zmotila, pridejo pa trenutki, ki so težki in občutijo praznino, žalost in 
jezo. Vse matere v naši raziskavi so prevzele primarno skrb za otroka, kakor tudi navajajo 
v raziskavah, da so matere v splošnem smislu primarne skrbnice za otroke s CP 
(Ahmadizadeh idr. 2015, 15; Ones idr. 2005, 235; Wang, Huang in Kong 2017, 417), a 
imajo posledično težave z zaskrbljenostjo, depresijo in izčrpanostjo ter več drugih 
psihičnih in fizičnih težav (Ones idr. 2005, 235–236). Največja motivacija in vodilo je za 
matere bilo vsem otrokov napredek. Začele so ceniti malenkosti in majhne vzpone, tudi 
če ti trajajo dlje kot pri ostalih otrocih z normalnim razvojem.  
Veliko žalosti jim je povzročala arogantnost s strani strokovnjakov, kar so izpostavile 
vse. Od njih so pričakovale varnost in oporo, a so jim z besedami povzročili več 
negativnega kot pozitivnega. Udeleženka C pravi, da so strokovnjaki predlagali: »Bilo bi 
fino, če bi začeli razmišljati, da bi dali otroka v zavod.«; »Kaj boste naredili, če bo s tem 
otrokom isto kot s prvim?«; »Počutila sem se kot na zaslišanju v pisarni zdravnice … 
počutila sem se grozno … in njene besede, zakaj imam takšnega otroka, kje sem bila prej, 
zakaj nisem naredila splava, da se moram zavedati, da bo z otrokom vse črno … želela 
me je psihično sesuti.«.  
Udeleženke pa v naši raziskavi s sramom in olepševanjem na splošno v javnosti niso 
imele dolgotrajnih stisk in težav: »Tisti, ki so me vprašali, sem jim razložila situacijo, z 
ostalimi pa se nisem ukvarjala. Svojega otroka sem sprejela kot normalnega in nisem 
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nikomur olepševala stvari.« Sram naj bi bil povezan z zanikanjem, minimaliziranjem 
težav ter oteženim govorjenjem drugim o otrokovi diagnozi (Dunford in Granger 2017, 
1698). A so v večini dodale, da so ponosne na svoje otroke: »Seveda je on zame najlepši 
otrok … velikokrat mu dam v javnosti poljubček, ga pobožam in mu rečem, da je samo 
moj.«; »Nikoli, res nikoli nisem občutila sramu …  jaz sem bila nanj ponosna že od vsega 
začetka, vedno se mi je zdelo, da je nekaj posebnega, a ne zaradi CP, ampak kot otrok s 
čudežnimi močmi …«. Materina zaskrbljenost je tudi rezultat objektivne obremenitve 
glede nege bolnega otroka ter negativnega odnosa javnosti do otrok s posebnimi 
potrebami. Kjer matere občutijo sram in krivdo glede njihovega materinstva, ima 
pomembno vlogo dobro počutje ostalih družinskih članov. Socialna zaznamovanost otrok 
z nezmožnostmi je lahko glavni problem, s katerim se soočajo matere in ostali družinski 
člani (Green 2003, 1371–1372). 
Udeleženka C in D sta sicer navedli, da je bilo od začetka nekaj stiske in sramu, sploh 
glede pogledov in komentarjev neznancev: »Ko smo odšli na kosilo v restavracijo. Takrat 
sem vedno obrnila voziček z otrokom tako, da je drugim kazal hrbet, saj smo imeli tudi 
malo drugačno hranjenje in je bilo gledanje in strmenje drugih res naporno.«; »Na 
začetku je bilo malo sramu, ja, ker imaš občutek, da gledajo vsi samo tebe in se počutiš 
nelagodno …«. Starši naj bi imeli občutja nelagodja v javnosti predvsem okrog 
otrokovega 18. meseca, ko se pokažejo omejitve in zaostanki predvsem v motoričnem 
razvoju otroka (Rentinck idr. 2009, 675), saj naj bi bil sram povezan s strahom z 
izpostavljenostjo v javnosti in socialno evalvacijo (Dunford in Granger 2017, 1698). 
Sram je, tako kot so navedle udeleženke, povezan s strahom, da nas drugi ne bodo sprejeli, 
večja je nagnjenost k depresivnemu razpoloženju in večjemu sramu v javnosti pri 
materah, ki imajo bolj negativno samopodobo (Liss, Shiffrin in Rizzo 2013, 1116). 
Se pa matere po naši raziskavi veliko bolj kot s sramom, soočajo z občutki krivde. Matere, 
ki imajo otroke z nezmožnostmi, se bolj krivijo in obsojajo, ker otrokova diagnoza vpliva 
na njihovo socialno in emocionalno življenje (Ahmadizadeh idr. 2015, 20). Krivda je bila 
pri nekaterih prisotna predvsem v prvih letih: »… si misliš, če sem jaz kriva, da je do tega 
prišlo, ali kaj je bilo narobe …«; »Je bila prisotna krivda kar nekaj časa, ampak 
ponavadi, ko sem videla, da moj otrok trpi na terapijah … večkrat sem pomislila, zakaj 
nisem odšla prej na preglede in pomoč…«; »Ja od začetka, nekje prvo leto sem jo sigurno 
imela, ker nismo našli konkretnega razloga za diagnozo. Čutila sem se krivo, da je bil 
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mogoče moj stres prevelik …«. Udeleženka A je edina, ki je izpostavila, da krivde do 
otroka ni občutila, a se je počutila krivo, da je poslušala mnenja drugih in ni pravočasno 
poiskala pomoči. Udeleženka B pa glede otrokove diagnoze ni imela vpliva, a je občutila 
krivdo do prvorojenca, ki ga je zapostavljala, saj je čas in nego posvetila drugorojencu, 
ki je potreboval njeno skrb in nego. Tako se ji tudi zdi, da posledično niso vzpostavili 
prave povezave kot družina, da bi zaživeli v sozvočju. Občutja krivde naj bi matere 
občutile predvsem, ko se soočajo z vsakodnevnimi težavnimi situacijami pri skrbi za 
otroka in družino, ter začutijo, da niso naredile dovolj ter niso dobre matere (Sánchez-
Rodríguez idr. 2019, 248).  
Strah in obsojanja ter pritiski okolice, da niso dovolj dobre mame, lahko vpliva na 
materino samozavest in prekomerna obremenjenost lahko vodi v izgorelost. Vsaka mama 
je unikatna, poskrbi najboljše za svoje otroke in ima pozitiven pogled na čas, ki ga nameni 
svojemu otroku (Hubert in Aujoulat 2018, 7). »CP postane del družinskega sistema in ne 
moreš narediti čudeža. Veliko je polen pod noge tekom življenja, ki te ujezijo in vzamejo 
veliko energije, ampak ko se gre za tvojega otroka, je vredno. Sploh, ko vidiš, da je otrok 
zadovoljen, takrat tudi jaz občutim zadovoljstvo in izpopolnjenost. Srečna mama, srečen 
otrok.« Vse so hvaležne za podporo moža in družine, saj kot pravijo pridejo težki trenutki, 
ki jih sesujejo: »Pridejo trenutki, ko sem sesuta, nervozna, slabe volje in je moja toleranca 
na zelo nizkem nivoju, a se mi zdi to popolnoma človeško in normalno … pogosto se 
zatečem k molitvi.«; »Težko ti pametuje nekdo, ki res ne ve, kako in kaj nam je in ko jim 
že ena angina predstavlja paniko.«   
Matere, ki so imele večjo stopnjo sramu, so bile veliko bolj v skrbeh, kako bodo reagirali 
drugi, če bodo poiskale pomoč (Dunford in Granger 2017, 1698). Tu se s to trditvijo ne 
strinjamo, saj je udeleženka E, ki je edina poiskala pomoč psihiatra pri svoji anksioznosti 
in tesnobi imela visoko stopnjo motivacije in se ni sramovala svojega otroka. 
Obremenjena je bila bolj z negativnimi mislimi in zaskrbljenostjo glede svojega otroka 
in njegove prihodnosti. Podporo sta ji, poleg strokovne pomoči, predstavljala tudi sestra 
in njen mož. Kot je udeleženka E navedla, je šlo za kratkotrajno obdobje anksioznosti. 
Tudi Guillamón idr. (2013, 1586) v svoji raziskavi potrjujejo, da naj bi bila anksioznost 
povezana bolj z akutnimi dogodki, a če ni odpravljena, lahko vodi v depresijo in kronično 
stanje. Do tega pa v njenem primeru ob strokovni pomoči ni prišlo. 
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7.1  Uporabnost rezultatov 
Rezultati magistrskega dela so uporabni pri razumevanju čustvenih vidikov doživljanja 
materinstva pri materah otrok s CP. Predvsem pri soočanju z občutji sramu in krivde ter 
pri procesih sprejemanja diagnoze in soočanja z javnostjo. Matere so v pričakovanju 
zdrave nosečnosti brez zapletov ter pričakujejo rojstvo zdravega otroka. Tako nam 
pričujoče delo omogoča razumevanje doživljanj mater pri soočanju s spremembami, ki 
jih v družino doprinese otrok s CP. Kot primarne skrbnice v večini primerov sprejmejo 
breme in skrb za otroka ter se odpovejo svojim lastnim želja. Na podlagi naših rezultatov 
lahko rečemo, da so se matere soočale s težkimi občutji ob sprejemanju ter na začetku 
otrokovega življenja bolj z občutji sramu kot tudi krivde. Vse so navedle pomoč in 
podporo v osnovi tudi s strani najbližjih, kar jim je bilo v veliko pomoč pri njihovih 
stiskah in težavah. 
Ti rezultati bi lahko bili v pomoč, da bi se izoblikovali tudi programi, ki bi bili usmerjeni 
posebej v obravnavo mater otrok s CP, predvsem na začetku, že takoj po porodu, ko 
potrebujejo največ pomoči in usmerjanj za naprej. Tu bi bilo zelo dobrodošlo, da bi se 
poleg pomoči, ki jo nudi društvo Sonček, dodatno ustanovile skupine, ki bi materam 
nudile podporo takoj po porodu, predvsem usmerjene v elemente in smernice za lažji 
začetek spremembe v življenju z otrokom s CP. Rezultati so lahko uporabni tako pri 
individualnih kot skupinskih obravnavah v praksi, saj pripomorejo k razumevanju 
doživljanja materinstva pri materah otrok s CP, kjer je sploh na področju afektov sramu 
in krivde še zelo malo raziskanega. Uporabnost naših rezultatov je možna tudi v prenosu 
teh vsebin v prakso in tako v dajanju večjega poudarka na čustveno doživljanje in podporo 
mater in ne samo usmerjenost na otroka ter njegove terapije in obravnave, saj je otrok del 
družine in je za njegovo dobro pomembno, da je podprta celotna družina. 
 
7.2 Omejitve raziskave in nadaljnje raziskovanje 
V magistrskem delu smo uporabili fenomenološki pristop, ki je usmerjen v doživljanje 
posameznika in njegov fenomen raziskovanja. Razlikuje se od ostalih raziskav v tem, da 
je usmerjen na subjektivni nivo raziskovanja in da rezultatov ne moremo posploševati na 
celotno populacijo. Sicer v našem primeru število udeleženk ne predstavlja omejitve 
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raziskave, a bi večji vzorec doprinesel k celovitejšemu oblikovanju bistvenih značilnosti 
doživljanj materinstva pri materah otrok s CP. Subjektivnost je omejitev tudi glede 
raziskovalca, saj je analiza podatkov odvisna od tega, kaj je za določenega raziskovalca 
pomembno.  
Tekom naše raziskave so se odpirala dodatna vprašanja in možnosti raziskovanja. V 
našem primeru so bile vse matere poročene in so imele podporo domačih, zato bi bilo 
zanimivo raziskovati, kaj doživljajo in s čim se spopadajo matere otrok s CP, ki so 
samohranilke, ki jih je partner ob otrokovi diagnozi zapustil. S tem bi dobili vpogled, ali 
te matere doživljajo več stisk in težav ter na koga se lahko obrnejo, ko potrebujejo pomoč, 
ali morda potrebujejo več psihološke pomoči in kakšen je njihov odnos z bivšim 
partnerjem. Naslednja zamisel za raziskovanje bi bilo raziskovanje moške perspektive, 
torej očetovstvo otroku s posebnimi potrebami. Zanimalo nas bi, kako oni doživljajo in 
ali so zmožni govora o čustvenih procesih in stiskah ter kako se soočajo z bremeni in 
skrbmi za otroka. Ali predstavlja moškim več napora in obremenitev otrok, ki ima 
posebne potrebe, kot ženskam? S tem bi pridobili primerjavo med materami in očeti, saj 
bi lahko primerjali, kako se znajdejo na določenih področjih. V tem kontekstu je še veliko 
področij, ki bi jih bilo smiselno raziskovati. Veliko otrok je tudi sprejetih v institucije, 
kjer bivajo, in hodijo domov samo za vikende ali še to ne, zato bi raziskovanje lahko bilo 
usmerjeno v doživljanje tega, kako so se s temi odhodi in odločitvami soočili starši, da so 
dali otroka v zavod. Glede na to, da imajo ti otroci tudi nižjo življenjsko dobo, bi bilo 




Glavni cilj magistrskega dela je bil raziskati doživljanje mater otrok s CP. Predvsem smo 
se osredotočili na njihove čustvene procese sprejemanja diagnoze, soočanje z javnostjo, 
predvsem pa smo se posvetili njihovemu doživljanju sramu in občutjem krivde. Želeli 
smo se posvetiti materam, in sicer kako doživljajo spremembo družinskega sistema ter 
kako se spopadajo z bremenom, da niso dobile »idealnega otroka«, kot so ga pričakovale, 
temveč otroka s posebnimi potrebami, ki zahteva njihovo skrb vsak dan. Najprej smo vsa 
ta izhodišča raziskali in predstavili v teoretičnem delu na osnovi izsledkov in literature 
ter kasneje ugotovitve raziskav povezali z našimi rezultati.   
Najprej smo opredelili, kaj sploh CP je, njene simptome in značilnosti. Ugotovili smo, da 
se delež otrok s CP vsako leto viša, saj je najpogostejša kronična bolezen med otroci, 
verjetno tudi zato, ker so lahko vzroki za nastanek zelo različni, saj lahko vzniknejo v 
različnih obdobjih (med nosečnostjo, med porodom, po porodu). Rojstvo otroka s CP 
vpliva na celotno družinsko strukturo ter predstavlja večje finančno in fizično breme za 
starše. Le-ti si namreč želijo, da bi bilo to samo trenutno stanje in ne resničnost, saj so 
bili v pričakovanju zdravega otroka. Večje omejitve imajo tudi pri želenih dejavnostih ter 
so primorani naučiti se veliko novih stvari, kar jim lahko povzroči dodaten stres. Otrok 
ima poleg mentalnih še motorične nezmožnosti, kar lahko doprinese k dodatnim izzivom 
in socialni izključenosti. Družba je sicer zelo napredovala v smeri sprejemanja in 
vključevanja otrok s posebnimi potrebami v dejavnosti, a je še vedno prisotna 
stigmatizacija. 
Matere, ki najpogosteje prevzamejo celotno skrb za otroka nase, so ob novici glede 
otrokove diagnoze CP šokirane, zaskrbljene glede prihodnosti, negotove, v zanikanju in 
žalostne. Prilagoditi se morajo na popolnoma drugačno doživljanje in spoprijemanje z 
otrokovimi težavami, saj ti otroci potrebujejo veliko več pomoči in predstavljajo večje 
breme za matere. Sicer se mame zelo hitro prilagodijo na situacijo in sprejmejo otrokovo 
diagnozo. Se pa pogosto soočajo z občutji krivde in sramu, sploh glede obsojanj s strani 
okolice ter stereotipi, kaj pomeni biti »idealna mama«. Sram občutijo v stiku s socialnim 
življenjem in imajo željo po prikritju diagnoze, krivijo pa se lahko, da niso dovolj naredile 
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za svojega otroka. Tako lahko zaradi preobremenjenosti zapadejo v depresijo in 
anksioznost ter se jim tako posledično zniža kvaliteta življenja.   
V empiričnem delu smo se s pomočjo fenomenološke metode posvetili raziskovanju 
doživljanju materinstva  pri materah otrok s CP ter v raziskavo povabili izključno matere 
otrok, ki imajo omenjeno bolezen. Vključenih je bilo pet mater otrok s CP. Ta metoda 
raziskovanja nam je omogočila pridobiti bolj poglobljena doživljanja glede sprejemanja, 
soočanja z diagnozo, čustvenih procesov, soočanja z javnostjo ter doživljanja občutkov 
sramu in krivde v tem kontekstu. Pridobljene rezultate s polstrukturianimi intervjuji smo 
najprej transkribirali, nato pa jih s pomočjo fenomenološko psihološke metode tudi 
analizirali ter tako opisali individualne strukture doživljanja mater otrok s CP. Rezultati 
so pokazali, da se matere, ki so vse prevzele glavno skrb za otroka, sicer bile ob diagnozi 
šokirane, žalostne, zaskrbljene in negotove, a so diagnozo hitro sprejele in se soočile s 
spremembami. Skoraj vse so navedle, da dotično s sramom niso imele težav, prisotno je 
bilo nekaj časa samo nelagodje ob pogledih in oziranjih s strani drugih, a so te stiske 
kmalu predelale in jih sprejele kot del otrokovega življenja. So se pa bolj kot s sramom 
soočale z občutji krivde, predvsem lastne krivde, da niso naredile dovolj in da je otrok 
takšen zaradi njih. Vsem udeleženkam je bilo skupno to, da  so se z diagnozo seznanile 
prvič ter da so vse imele veliko podporo moža in družine. 
Na podlagi rezultatov lahko rečemo, da se matere soočajo z negativnimi čustvenimi 
procesi skozi obdobja sprejemanja in soočanja z otrokovo diagnozo. Prav tako je pri tem 
pomemben zdrav partnerski odnos, saj lahko sklenemo, da je zelo pomembna podpora 
partnerja. Matere so soočene z izzivi in napori ter se odpovejo svojim ciljem in željam ter 
vso svojo pozornost usmerijo v izboljšanje svojega stanja, kar je pomembno, saj so glede 
na rezultate matere zelo močen člen v celotni družini. 
S svojim magistrskim delom smo dosegli cilje, ki smo jih zastavili v začetku, a se nam 
zdi, da bi bilo treba izvesti še več raziskav na področju čustvenih procesov in več časa 
nameniti materam in njihovi podpori v težki situaciji, ko dobijo otroka s posebnimi 
potrebami. Pomembno je, da matere kljub situaciji ostanejo pozitivne in motivirane za 




V pričujočem magistrskem delu avtorica preučuje doživljanje materinstva pri materah 
otrok s cerebralno paralizo. Delo najprej predstavi značilnosti in informacije o sami 
bolezni, kar pripomore k boljšemu razumevanju cerebralne paralize. V nadaljevanju se 
avtorica dotakne tudi sprememb v družinski strukturi, ki jo prinese otrokova diagnoza, 
prav tako pa tudi kvalitete življenja teh otrok ter kvalitete življenja mater, ki v večini 
primerov prevzamejo celotno skrb. Sledi predstavitev čustvenih procesov in doživljanja 
pri sprejemanju, soočanju z javnostjo, predvsem pa srečanje s čustvi sramu in krivde, s 
katerimi se soočajo matere otrok, ko dobijo otroka s cerebralno paralizo.  
V empiričnem delu je avtorica raziskovala doživljanje materinstva pri materah otrok s 
cerebralno paralizo. Uporabljena je bila fenomenološka metoda. Podatki so bili 
pridobljeni s pomočjo polstrukturiranih intervjujev s petimi materami otrok s cerebralno 
paralizo. Rezultati kažejo, da se matere soočajo z negativnimi občutji ob rojstvu otroka s 
cerebralno paralizo. Poleg tega, da potrebujejo čas, da sprejmejo diagnozo, se soočajo 
tudi z občutji sramu in krivde. Bolj kot s stisko in sramom v javnosti se soočajo z občutji 
krivde glede otrokovega stanja. Rezultati magistrskega dela so lahko v pomoč vsem 
materam, ki se soočajo z negativnimi čustvenimi procesi ob rojstvu otroka s CP, prav tako 
pa strokovni javnosti pri oblikovanju primernih oblik podpore in pomoči materam teh 
otrok. 





In this master’s thesis, the author examines the experience of motherhood in mothers of 
children with cerebral palsy. The thesis first introduces the characteristics and information 
regarding the disease itself, which helps form a better understanding of cerebral palsy. In 
the continuation, the author touches upon the changes in the family structure brought upon 
by the child’s diagnosis. Furthermore, it researches the quality of life of children with 
cerebral palsy and the quality of life of mothers, who in the majority of cases take over 
the entire care. This is followed by the introduction of the emotional processes and 
experiences in acceptance, facing the public, and above all, feelings of shame and guilt, 
which mothers experience when having a child with cerebral palsy. 
 
In the empirical part of the thesis, the author researches the experience of motherhood in 
mothers with children with cerebral palsy. The author uses the phenomenological method. 
Semi-structured interviews conducted with five mothers of children with cerebral palsy 
helped with the data acquisition. The research shows that mothers have negative emotions 
upon the birth of a child with cerebral palsy. In addition to requiring the time to accept 
the diagnosis, they also experience feelings of shame and guilt. The guilt over a child’s 
condition is more prevalent than distress and shame in the eyes of the public. The results 
of the master’s thesis can be beneficial to all mothers overcoming negative emotional 
processes at the birth of a child with cerebral palsy. What is more, it can be helpful to the 
expert community, enabling the development of appropriate forms of support and 
assistance to mothers of the children in question.  
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PRILOGA 1: Informirano soglasje in privolitev za sodelovanje v raziskavi 
 
Spoštovani,  
sem ANAMARIJA VIDMAR, študentka magistrskega programa Zakonskih in 
družinskih študij na Teološki fakulteti Univerze v Ljubljani (enota Maribor), kjer 
pripravljam magistrsko delo z naslovom »Doživljanje materinstva pri materah otrok s 
cerebralno paralizo«.  
Njen cilj je podati uvid v čustveno doživljanje mater, ki se soočajo z otrokom z cerebralno 
paralizo, diagnozo, soočanjem z okolico, čustvenim doživljanjem itd. Raziskati želim, 
kako se matere soočajo s čustvenim doživljanjem, kako so sprejete v okolje in kako se 
soočajo z občutki sramu in krivde glede otrokove diagnoze. 
Raziskovalna metoda magistrskega dela je fenomenološko metoda, po kateri opravim 
pol-strukturirane intervjuje z udeleženkami, materami otrok s cerebralno paralizo. V ta 
namen ste naprošeni za dovoljenje zvočnega snemanja vašega intervjuja in izdelavo 
zapisov teh posnetkov. Posnetki in zapisi so raziskovalni material, ki bo hranjen kot ločen 
del raziskave, ki je zaupne narave. Dostopa do posnetkov ali zapisov ne bo imel poleg 
omenjene raziskovalke nihče, razen vas, če boste to želeli. Posnetki bodo po opravljeni 
analizi uničeni. 
Vsi pridobljeni podatki bodo uporabljeni izključno v namene magistrskega dela. Ves čas 
raziskave in po njej bo zagotovljena varnost in zaupnost osebnih podatkov v skladu z 
veljavnimi predpisi. Vaše ime se ne bo pojavljalo nikjer. Če boste želeli, boste o rezultatih 
raziskave obveščeni. Kakršnikoli rezultati te raziskave, ki bodo javno dostopni ali 






IZJAVA O ZAVESTNI IN SVOBODNI PRIVOLITVI SODELUJOČE OSEBE V 
RAZISKAVI 
 
Ime in priimek sodelujoče osebe: 
_____________________________________________________________________ 
Naslov raziskave: »Doživljanje materinstva pri materah otrok s cerebralno paralizo« 
 
Vsebina izjave: 
Podpisani/podpisana izjavljam, da sem prebral-a besedilo tega obrazca. Na vsa moja 
vprašanja glede raziskave sem dobil-a odgovor. Izjavljam, da zavestno in svobodno 
sodelujem v zgoraj omenjeni raziskavi ter da sem bil-a o namenu, načrtih in metodah 
primerno in na razumljiv način poučen-a. 
Za raziskovalne namene dovoljujem raziskovalki uporabo zvočnih posnetkov, nastalih v 
času intervjuja. 
Zaradi raziskave ne bom deležna nobenih neprijetnosti ali tveganja.  
Zavedam se, da lahko svojo privolitev umaknem kadarkoli med raziskavo in tako od 
raziskave odstopim.  
 
Zagotovljeno mi je bilo, da bo zaupnost mojih podatkov varovana.  
Datum: ______________      
 
Podpis sodelujoče osebe: ____________________________________ 
 
Ime in priimek ter  
podpis odgovornega raziskovalca: _______________________________ 
 
